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Bakgrund: Tonaringar med kronisk hjartsjukdom maste ldra sig ta ansvar for sin halsa och
sin egenvard, infor évergangen till vuxensjukvarden. For att klara detta kravs att
tonaringen far kunskap om och forstaelse for sin sjukdom och vad den medfor. Sjukvarden
och foraldrarna maste lamna utrymme at den unga patienten att trana pa de fardigheter som
behovs, sa som delaktighet i beslut, ansvarstagande, sjalvstandighet, problemldsning,
coping. Med tillracklig kunskap, erfarenhet och ratt stod upplever tonaringen en kansla av
empowerment. Syfte: Att beskriva resultatet av forskning som utférts om vilka fardigheter
en tonaring med kronisk hjartsjukdom behover for att klara sin egenvard, vid 6vergangen
fran barnsjukvard till vuxensjukvard. Metod: Arbetet ar en litteraturoversikt éver 13
vetenskapliga artiklar. Genom analys av de kvalitativa och kvantitativa studierna
framtradde utmarkande kategorier och subkategorier. Resultat: Ur analysen framkom tre
kategorier av nddvéndiga fardigheter; kognitiv kompetens, psykosocial kompetens, samt
oberoende. Under kategorin kognitiv kompetens faller kunskap och forstaelse,
problemldsningsformaga och kommunikation. Under kategorin psykosocial kompetens
faller sjalvkansla och sjalvkannedom, relationer och coping. Under kategorin oberoende
faller sjélvstandighet, frigorelse, delaktighet och ansvar. Empowerment och
egenvardskapacitet uppstar nar tonaringen nar ovanstaende fardigheter och kan kombinera
dem med varandra. Slutsats: For att klara att ta ansvar for sin egenvard och for att kdnna
empowerment behover tonaringar med kronisk hjartsjukdom kognitiv och psykosocial
kompetens. De behdver ocksa na oberoende for att sjalvstandigt kunna skota sin halsa.
Forskningen tyder pa att tonaringar med kronisk hjartsjukdom idag har otillrackliga
faktakunskaper om sin sjukdom och hur den ska skotas. Ett stort ansvar for att
overgangsprocessen skall lyckas och att de unga patienterna skall fa den kompetens de
behover, ligger pa sjukvarden. For att tonaringarna skall na egenvardskapacitet behovs ett
strukturerat 6vergangsprogram innehallande faktaundervisning, samt traning av
egenvardsaktiviteter, sjalvbestimmande, problemldsning och copingstrategier.

Nyckelord: Kronisk hjéartsjukdom, tonaring, egenvard, empowerment, fardigheter,
dvergang.
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INTRODUKTION
INLEDNING

| Sverige fods arligen ungefar 1000 barn med nagon typ av hjartfel. Majoriteten av barn
med hjartsjukdomar nar idag vuxen alder tack vare forbattrad diagnostik och mer
framgangsrika behandlingsmetoder. De flesta har varit sjuka sedan de féddes och pa grund
av sjukdomarnas kroniska karaktar kommer en stor del av denna patientgrupp att behova
kontakt med hogspecialiserad sjukvard livet ut. De maste darfor lara sig leva med och
hantera sin sjukdom.

Jag har i manga ar arbetat med hjartsjuka barn. Hur sjukskoterskan kan informera barnen
pa en niva de kan forsta, samt hur barnen kan hjélpas att hitta motivation och styrka till att
genomga diverse procedurer pa sjukhus har sérskilt intresserat mig. Bade forskning och
klinisk erfarenhet visar hur barn och ungdomar véxer med kunskap, erfarenhet och ansvar.
Att ga vidare med att ta reda pa mer om vilka fardigheter ungdomar med hjartsjukdom
behover trana pa och hur sjukskoterskan kan guida dem i att ta egenvardsansvar, kanns
som en naturlig foljd.

BAKGRUND
Styrdokument

En sjukskoterska som arbetar med barn har ett flertal styrdokument att folja i bemotandet
av sina unga patienter, déaribland Halso- och sjukvardslagen (HSL), FN:s barnkonvention
och NOBAB:s standard (1, 2, 3).

Halso- och sjukvardslagen

Enligt HSL skall varden bygga pa respekt for patientens sjalvbestimmande och integritet,
samt framja patientens trygghet i vard och behandling. Sa langt mojligt ska vard och
behandling utformas och genomféras i samrad med patienten. Patienten skall ges
individuellt anpassad information om sitt halsotillstdnd och om de metoder for
undersokning, vard och behandling som finns. | de fall patienten inte kan ta emot
informationen skall en narstaende informeras istéllet (1). | praktiken sker mycket
informationsutbyte och beslut i samrad med foraldrarna, som agerar stallforetradare for
barnen (4, 5).

Barnets basta

FN:s barnkonvention beskriver barnets ratt till sjalvbestdmmande, respekt och hélsa.
Artikel 3 handlar om att barnets bésta alltid skall komma i forsta rummet och &r en av
barnkonventionens grundpelare. I artikel 12 forordas att barn fritt ska fa uttrycka sina
asikter i alla fragor som berdr dem. Dessa asikter skall sedan tillméatas betydelse i
forhallande till barnets dlder och mognad (2). Sjukskoterskan skall strava efter att hitta
balansen mellan att arbeta for barnets bésta och att respektera barnets rétt att vélja sjalv (6,
7). Vad som ar bast for det individuella barnet maste avgoras i varje enskild situation (7,
8).

Nordisk standard for barn och ungdom inom halso- och sjukvard &r utarbetad i samarbete
mellan Nordisk forening for sjuka barns behov (NOBAB) och FN:s barnkonvention. |
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denna standard beskrivs att barn och foraldrar skall fa information pa ett satt som de kan
forsta och att de, efter grundlig information, skall beredas majlighet att vara delaktiga i
beslut som galler vard och behandling av barnet. Vidare star det att barn skall métas med
takt och forstaelse och att deras integritet skall respekteras. NOBAB har aven utarbetat en
standard for ungdomars rattigheter vid évergang fran barnsjukvard till vuxensjukvard. Har
talas bland annat om vikten av kontinuitet i varden, att fa vara delaktig i forberedelserna
infor 6vergangen, att fa information om de forandringar som véntar och att fa medverka i
beslut som galler vergangen till vuxenvarden (3, 4).

Delaktighet och inflytande

Syftet med att gora barn delaktiga &r, enligt Nordenfors, att uppfylla rattsligt ansvar, 6ka
barns fardigheter, samt starka och hoja deras sjalvkansla (8).

Kunskap, makt och delaktighet

| styrdokumenten ovan regleras barns och ungdomars rattigheter att bli hérda, fa
information anpassad till alder och mognad, bli respekterade och ha inflytande. Aven i
litteraturen finns ett omfattande stod for detta. Anda ar det inte sjalvklart att de unga
patienterna far chansen att anvanda sig av sina rattigheter i sjukvarden (7, 9, 10, 11).
Orsakerna till att rattigheterna inte uppfylls &r flerfaldiga. Vuxna har som regel mer makt
an barn och ar de som tar de flesta beslut, ibland 6ver huvudet pa barnet, i tron att vuxna
vet bést (6, 8, 9, 12). Inte sallan kanner sig barn och ungdomar i sjukvarden forbigangna
nar det galler planering eller beslut om den egna varden och behandlingen (9).

Delaktighet innebar, utver ratten att ta beslut, ocksa att vara delaktig i samtal, planering
och genomférande av den egna varden (8, 9, 12). | vilken utstrackning barn gors delaktiga
paverkas av faktorer som alder, mognad, kunskap, beslutets natur, tidsbrist, foraldrarnas
stod, samt barnets vilja och formaga att vara delaktigt (6, 9, 11). Alla barn som kan
uttrycka en asikt bor, enligt Alderson m.fl., férses med information, bli lyssnade till och fa
sina asikter respekterade (13). Coyne pavisar att de flesta barn vill fa tillrackligt med
information for att forsta sin sjukdom, ta del i varden, kunna forbereda sig for procedurer
och inrikta sig pa att bli friska (9). Kunskap 6kar barns kompetens. Nar de ar kompetenta
nog skall de fa vara delaktiga i beslut. | vissa fall kan detta innebara att sjélva ta ansvar for
beslutet, i andra att beslutet tas i partnerskap med vuxna, antingen foréldrar eller
vardpersonal (7, 13). De flesta barn vardeséatter de vuxnas asikter och har behov av deras
stdd nér det galler att ta ansvar for beslut, dven i de fall de &r kompetenta nog (6, 7).

Kompetens och inflytande

Att goras delaktig och fa inflytande hjalper barn att utveckla en god sjalvkansla (10).
Genom att involveras i val kring den egna varden tranar och utvecklar barn sin kompetens
till beslutsfattande, problemldsning och ansvarstagande och de blir mer engagerade i sin
halsa &n om de lamnas utanfor (12, 14, 15). Det bor vara en process éver tid och utifran
barnets behov i olika situationer, menar Coyne. Att involvera barn skall inte innebéra att
lasta dem med alltfor svara beslut, eller tvinga pa dem en delaktighet de inte énskar (9).

Vuxna underskattar ofta barns kompetens till delaktighet, menar Alderson m.fl. (13).
Bristande kompetens hos ett barn beror ofta pa att barnet fatt for lite information, fatt
informationen given pa fel sétt eller inte givits tillfalle att anvanda sin kompetens (6, 9,
13). Soderback papekar att barns kompetens 6kar om de tillats vara delaktiga i beslut i sin
vardag. Foréaldrarnas installning till barnets delaktighet spelar darfor stor roll (4). Med stod
fran foraldrarna kan de flesta barn géra fornuftiga val. Kompetensen paverkas ocksa av de
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erfarenheter barnet har med sig och av barnets kognitiva mognad (4, 10, 13).

Att bedoma barns kompetens &r svart. Det finns inget instrument att mata den med (6, 10,
13, 16). Ett satt att skatta barnets kompetens ar utifran hur barnet anvander sin kunskap.
Alderson m.fl. definierar kompetens till delaktighet som att barnet har; formaga att
uttrycka sin vilja, formaga att fatta beslut och att genomfora dem, tillracklig kunskap att
grunda beslutet pa, och férmaga att i viss man éverblicka konsekvenserna av sina beslut
(13).

Empowerment

Empowerment kan éverséattas sjalvbestaimmande makt eller egenmakt. Ordet kommer fran
verbet empower som betyder bemyndiga, befullmaktiga, berattiga, géra mojligt for, satta i
stand (17, 18).

Begreppet empowement ar svart att entydigt definiera, eftersom det &r abstrakt och
mangfacetterat. Empowerment kan betraktas som en process, dvs. en metod att arbeta
efter, och/eller som ett resultat att strdva mot, dvs. den kénsla patienten upplever. Sett som
en process innebdr det att patienten far hjalp av andra, t.ex. sjukvardspersonal och
anhoriga, att ta kontroll dver faktorer som paverkar den egna halsan, beméstra sin miljo
och uppna sjalvbestammande (15, 19). For att detta skall vara méjligt kréavs att patienten
far tillrackligt med information och kunskap, for att kunna forsta och ansvara for de val
som han eller hon sedan gor (9, 12).

Patientens kansla av empowerment, dvs. ett stérkt sjalvfortroende och en kéansla av kontroll
och oberoende, 6kar dels av att goras delaktig i planering, genomfdrande och beslut, dels
av att bli hord och respekterad. Kénslan av begriplighet och hanterbarhet 6kar och
underlattar coping, vilket leder till formaga att satta och na mal. Tillsammans leder detta
till forbattrad hélsa och vélbefinnande, samt hopp infor framtiden. Att inte fa vara delaktig
kan skapa eller 6ka radsla och otrygghet, eftersom franvaro av empowerment underhaller
beroende, samt ger en kansla av maktléshet och forlust av kontroll (9, 12, 15).

Av denna begreppsforklaring framgar att ett empowermentinriktat arbetssétt ligger i linje
med halso- och sjukvardslagen, som fastslar att vard skall bedrivas i samrad med patienten
(15, 18,19).

Egenvard

Dorothea Orems omvardnadsteori har en helhetssyn pa patientens behov. Hon utgar fran
manniskans formaga att gora val och att ta ansvar for sin egenvard (18, 20). Begreppet
egenvard innebér, enligt Orems teori, de malinriktade, konkreta handlingar en manniska
utfor, medvetet och pa eget initiativ, for att uppratthalla liv, halsa och valbefinnande. Da
individen inte har kapacitet nog att utféra egenvard motsvarande det behov som foreligger,
uppstar egenvardsbrist. | dessa fall kravs att nagon annan, antingen narstaende eller
sjukvardspersonal, 6vertar ansvaret for individens egenvard (20, 21). De flesta patienter
har resurser att ta kontroll 6ver sin halsa och na en kansla av empowerment. Sjukvarden
ska starka och tillvarata dessa resurser, vilket far till foljd att patientens egenvardskapacitet
starks (18). | en av Orems delteorier ingar begreppen hjalpmetoder och
omvardnadssystem. En sjukskdterska anvander sig av hjalpmetoder som att vagleda och ge
stod, samt att undervisa och skapa en utvecklande miljo, nar hon i omvardnaden av en
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patient med egenvardsbrist handlar at patienten. | omvardnaden av barn och ungdomar ar
dessa hjalpmetoder vanligt forekommande. Omvardnadssystem kan vara helt eller delvis
kompenserande for den egenvardsbrist som foreligger. De bestar av sjukskdterskans och

patientens interaktion och atgarder i en omvardnadssituation (20, 21).

Tonaringar, sjukdom och halsa

Utveckling

Att ga fran att vara barn till att vara vuxen pa de fa ar som ungdomstiden innebér, ar en
omvélvande uppgift. Flera utvecklingsmassiga uppgifter skall klaras av déaribland
puberteten, skapandet av en identitet och en god sjalvkansla, stravan mot sjalvstandighet
och mot ett vuxet tdnkande (22, 23).

Den fysiska utvecklingen under puberteten medfor stora kroppsliga forandringar.
Tonaringar kan forsta hur kroppen fungerar, men deras kunskaper ar ofta vaga (22) Den
unga individen ar intresserad av sitt utseende och soker bekréaftelse pa att han eller hon ar
normal, bade i kropp och i sjal, genom att jamfdra sig med andra. Samtidigt upplever
tonaringen sig som speciell. ”Ingen har kant som jag”, "ingen forstar” och det hander inte
mig” ar vanliga tankar (22, 23, 24). Under tonaren befinner individen sig i ett
utvecklingsstadium dar tankandet ar vuxenlikt och logiskt. Tonaringar forstar abstrakta
situationer, stéller upp hypoteser, drar slutsatser och ifragasatter. De kan ocksa forutse
konsekvenser av handlingar och planera for framtiden (22, 23). Enligt Eriksons teori ar
tonaringar i den utvecklingsfas i livet da de ska hitta sin identitet. De soker en kénsla av
sammanhang och idéer att tro pa, medan de forsoker identifiera sig med nya roller. Under
denna tid i livet tvingas den unge till att gora val som leder till stallningstaganden for livet.
I en kris eller da tondringen har svart att ga in i en forvantad roll 6kar risken for
identitetsforvirring. Det ar viktigt for identitetsbildningen att den unge individen kénner
erkannande fran de personer som ar av betydelse fér honom eller henne (25). Samspelet
med andra bidrar till att forma en individs identitet. Foraldrar, larare, andra vuxna,
kamrater, m.fl. blir viktiga samtalspartners. Jamnariga fungerar ofta som bollplank och
rollmodeller. Goda relationer till kamrater &r darfor viktiga fér en gynnsam utveckling.
Tonaringen skall under ungdomstiden i viss man frigora sig fran foraldrarna och bli
oberoende. De bade vill och forvantas kunna ta visst ansvar och agera sjalvstandigt (22).

Vagen mot sjalvstandighet

Att leva med en kronisk sjukdom kan medfora att tondringen kanner sig annorlunda,
upplever brist pa kontroll 6ver sitt eget liv och far svart att planera for framtiden.
Sjukdomen och behandlingar utgor begransningar for vad tonaringen kan och far gora.
Overbeskyddande foraldrar kan sétta hinder i vagen for tondringens utveckling mot
sjalvstandighet, vilket kan leda till konflikter med den uppvéxande tondaringen (22, 24, 26).
Foraldrarna upplever det svart att slappa kontrollen och lamna éver ansvar till sina
tonaringar. De vill ge tonaringarna stod och framja deras utveckling, men kanner samtidigt
behov av att skydda dem och behalla en viss uppsikt 6ver dem (4, 6, 9, 27).

Kronisk sjukdom i tonaren medfor ofta okat ansvar for egenvard, samtidigt som de skall
klara av 6vriga utvecklingsmassiga uppgifter. Ofta férnekar de yngre tonaringarna med
kronisk sjukdom sin sjukdom och vill halla den hemlig for omgivningen (22). Att som
tonaring behova skota en kronisk sjukdom och leva med restriktioner kan stora den
normala utvecklingsgangen, da tonaringen tidvis ar borta fran skolan eller inte kan delta i
alla aktiviteter (26, 27). Tondringar experimenterar och tar risker, genom att testa sin
formaga inom ett omrade och ta stéllning till nya beteenden. Ett visst experimenterande
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och risktagande &r karateristiskt for ungdomen och kan anses nédvandigt for utvecklingen,
menar Berg-Kelly, men beteendet kan ocksa medfdra risker for halsan antingen nu eller i
framtiden (22).

Problemlésande och emotionell coping

For att bemaéstra sina radslor anvander sig tonaringen av olika copingstrategier. Tva
vanliga strategier &r problemlésande coping och emotionell coping. Problemldsande
coping ar konstruktiv och skapar trygghet och sjalvfortroende. Det kan vara att tonaringen
soker information, staller fragor, diskuterar med andra eller soker stod hos familjen och
kompisarna. Emotionell coping kan ocksa kallas forsvarsmekanismer och har till uppgift
att hjalpa personen i fraga att behalla sin kanslomassiga jamvikt. Ibland kan denna sorts
coping leda till halsorisker, t.ex. om den unga patienten férnekar sina symtom. | andra fall
kan emotionell coping vara positiv for héalsan, da 6nsketankande om att vara frisk kan
frigora kraft att orka ta itu med verkligheten (24, 28).

Syn pa halsa och sjukdom

Hur tonaringar ser pa hélsa och sjukdom och deras forstaelse for hur kroppen fungerar
paverkas dels av alder och mognadsgrad, dels av om tonaringen ar frisk eller sjuk. Hélsa ar
for tonaringar jamstallt med vélbefinnande och att kunna gora det de vill. De vet att ohélsa
kan forebyggas bland annat genom att géra sunda val (24). Forskning visar att tonaringar
med kronisk hjartsjukdom och deras foraldrar har avsevérda brister i sin kunskap om
sjukdomen och dess behandling (29, 30). Sociala kontakter, media och den kultur vi lever i
ger tonaringen lekmannakunskap, bestaende av ovetenskaplig kunskap, individuella
erfarenheter och trossystem. Ofta blir lekmannakunskapen fargad av férdomar eller
missforstand. Faktakunskap om sjukdomen och dess behandling far tonaringarna i
huvudsak fran sjukvardspersonal och fran sina foraldrar. Att ha en sjukdom ger dessutom
personlig kunskap och erfarenhet av hur det ar bade att leva med en sjukdom och att vara
patient (24). For att engagera tonaringarna bor den information de far om sin sjukdom och
behandling anpassas till lamplig utvecklingsniva och livssituation. Tonaringar har en stark
integritet och behov av att fa stalla fragor. Vid sjukhusbesok bor den unga patienten traffa
lakaren och sjukskoterskan i enrum, da det kan upplevas hammande att ha foraldrarna med
i alla situationer (22).

Overgang till GUCH-mottagning

| Sverige fods arligen ungefar 1000 barn med nagon typ av hjartfel. De flesta av dessa
kommer att behdva antingen kirurgi eller kateterintervention nagon gang under livet. P&
grund av att teknikerna for diagnostik och behandling har genomgatt stora forbattringar de
senaste decennierna uppnar alltfler patienter, med allt mer komplicerade medfodda hjartfel,
vuxen alder. Denna for vuxenvarden ovanliga patientgrupp har ett kvarstaende behov av
specialistsjukvard genom hela livet (31).

Vid ca 18 ars alder sker 6vergangen fran barnsjukvarden till vuxensjukvardens GUCH-
mottagningar (Grown Ups With Congenital Heart disease) (31). Tonaringarna skall da
borja skota sin egenvard pa egen hand. Inte séllan visar det sig att de har otillrackliga
kunskaper om sin sjukdom, hur den skall skétas och vad den kan leda till. Ett av skélen till
detta ar en bristande struktur vad galler 6vergangsprocessen. For att kunna vara med och ta
ansvar for sin egen vard maste barnet under uppvaxten bibringas bade kunskap och
mojligheten att 6va sig pa nodvandiga fardigheter. Det &r av stor vikt att dessa unga
patienter blir experter pa sin egen hjartsjukdom, dels for att vissa hjartfel ar unika, dels for
att tonaringarna, i vuxenvarden utanfor GUCH, kommer att mota personal som har liten
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eller ingen kunskap om denna patientgrupp (27, 29, 32)

Under 1990-talet byggdes de forsta GUCH-mottagningarna i Sverige upp. Pa dessa
mottagningar jobbar vuxenkardiologer och sjukskdterskor med specialistkunskap om
vuxna med medfodda hjartfel. GUCH-mottagningarna och barnhjartmottagningarna
samarbetar runt évergangen fran barn- till vuxenvard for dessa unga patienter. GUCH-
mottagningarnas malsattningar 4r; att géra 6vergangen fran barnsjukvard till vuxenvard sa
trygg for patienten som mojligt; att personalen ska vara latt tillganglig och ha hdg
kontinuitet; att patientens kunskap skall 6kas sa att han eller hon blir specialist pa sitt eget
hjartfel; att 6ka patientansvaret och minska foraldraansvaret; att personalen genom métet
med manga vuxna med medfodda hjartfel skall fa spetskompetens (31). De omraden
tonaringen behover undervisas om ar hjartfelets anatomi och fysiologi,
behandlingsmetoder, tecken till férsdmring, tecken till och handldggande av endokardit,
tandvard, fysisk aktivitet, sex och preventivmedel, arftlighet, graviditet, yrkesval,
uppfoljning och hur vuxenvarden fungerar. Lamplig alder att borja den strukturerade
undervisningen anses vara 11-12 ars alder (27, 29, 32).

Overgangen till vuxenvarden handlar om mer &n bara den rent organisatoriska flytten pa
grund av att patienten blivit aldre. Det ar ocksa en utvecklingsprocess mot sjalvstandighet.
Overgangen definieras som den process som forbereder tonaringar och unga vuxna med
kroniska sjukdomar i barndomen fo6r att ta kontroll 6ver sitt liv och sin hdlsa i vuxenlivet.
Det &r en pedagogisk process som helst skall pabdrjas innan barnen nar tonaren, och som
skall fortga till de &r kapabla att ta fullt ansvar for sin vard (29, 30, 32). Att 6vergangen till
vuxenvarden genomfors framgangsrikt ar av stor vikt. Internationella studier visar att en
stor andel patienter med medfodda hjartsjukdomar inte féljs upp i vuxenvarden, dels pa
grund av organisatoriska brister, dels pa grund av att patienten inte forstatt vikten av
uppfoljning. Utebliven eller daligt genomford 6vergang leder till 6kad sjuklighet och
samre livskvalitet for patienten (29, 30).

Vanligaste aldern for 6vergang till vuxenvarden &r i Sverige nar patienten nar ca.18 ars
alder, men detta bor ocksa styras av patientens psykiska mognadsgrad (31). Innan
patienten skrivs 6ver i vuxenvarden ar det lampligt att ha ett dverforingsbesok, da
tonaringen, foraldrarna, barnteamet och vuxenteamet traffas pa barnhjartmottagningen. En
av avsikterna med detta ar att 6ka kontinuitet och trygghet i varden for patienten och dess
familj. Utover det ger overforingsbesoket tillfalle for vuxenteamet att presentera sig for
patienten och foraldrarna, och for barnteam, tonaring och foraldrar att féra 6ver kunskap
till vuxenteamet. Fram tills nu har féréldrarna varit néra involverade i patientens situation.
De har ofta haft stor del av ansvaret for att boka lakarbesok, fora patientens talan, ta emot
information, halla koll pa medicinering, osv., d&ven om patienten med 6kande alder tar och
ges mer plats. Sjukvardspersonalen pa barnmottagningen &r vana att behandla hela
familjen som en enhet, &ven om fokus ligger pa barnet. I vuxenvarden, efter patienten fyllt
18 ar, behandlas patienten som en individ med férmaga att ta ansvar och beslut pa egen
hand. Foréldrarna involveras inte automatiskt, utan endast da patienten sa 6nskar (29, 31).

Undervisning och inlérning

Malen med patientundervisning ar att patienten skall forses med faktakunskap och
forstaelse for sin diagnos, dess behandling och eventuella konsekvenser, likval som for de
egenvardshandlingar som behdver utforas. Kunskap ger patienten mer kontroll 6ver
situationen och en storre tilltro till den egna formagan, dels att hantera sjukdomen, dels att
ta beslut. Patienten blir mindre orolig och mer férberedd (33). En kompetent patient har,
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forutom teoretiska kunskaper och praktiska fardigheter, ocksa formagan att anvanda sina
tidigare erfarenheter och personliga egenskaper for att forsta ssmmanhang och agera
utifran dem, i den situation han eller hon befinner sig i (34).

Patienten skaffar sig 6kad kunskap bl.a. genom att stélla fragor, observera sjukskoterskans
eller lakarens handlingar och kroppssprak, tolka sina tidigare erfarenheter, jamfora sig med
andra, etc. Vissa patienter soker kunskap aktivt, medan andra &r mer invéntande. Oavsett
forhallningssatt har patienten behov av att veta och forsta. Nér personalen bemdéter
patienten som en kunnig individ och involverar denna i resonemang och beslutsfattande
Okar patientens engagemang och delaktighet. Att kdnna delaktighet leder till forbereddhet
for bade en forandrad livssituation och for olika vardatgarder. Den aktiva patienten har fatt
okad kunskap och den invantande en kénsla av trygghet, nar situationen blir forstaelig. De
tre Overgripande omraden sjukskaterskor undervisar patienter i ar; att ge patienter kunskap
nog att forsta och kanna sig trygga i den aktuella vardsituationen; att lara patienter hantera
sin vardag och olika vardsituationer; att hjalpa patienter utveckla sin sjalvstandighet och
egenkraft att handskas med sin forandrade livssituation (33).

Problemformulering

| arbetet pa barnhjartcentrum i Goteborg mater sjukskoterskan hjartsjuka barn och
ungdomar i alla aldrar. En del av patienterna ar i viss man insatta i vilka behov de har pa
grund av sin sjukdom, medan andra helt 6verlater ansvaret till vuxna, eller frantas det av
desamma. Litteratur visar att ungdomar med kronisk hjartsjukdom har brister i sina
kunskaper om sjukdomen och dess foljder. Dessa brister blir tydligare i samband med
dvergangen fran barnsjukvard till vuxensjukvard, da ungdomarnas egenvardsansvar okar.

Ett mal for omvardnaden pa barnhjéartcentrum ar att barnen under hela uppvaxten skall ges
mojlighet att vara delaktiga i sin vard och halsa, efter formaga. Barn som kanner kontroll
Over sin situation blir mer motiverade att delta och kanner en ké&nsla av empowerment. For
att na detta bor sjukskoterskan i allt arbete med barn och ungdomar, bade i sluten och i
oppen vard, se till att patienterna ar valinformerade och bjuda in dem att ha inflytande dver
hur varden av dem ska utformas. Ett annat mal ar att 6vergangen till vuxenvarden skall ske
med storsta mojliga trygghet for patienten och dennes familj. Med kunskap och erfarenhet
okar tryggheten. Pa barnhjartmottagningen skall barn och ungdomar successivt undervisas
om sin diagnos och mojliga foljder, samt motiveras till och trénas i att ta eget ansvar for
sin halsa.

For att na dessa mal fullt ut behévs mer kunskap om var tonaringarnas kunskapsbrister
ligger och vilka andra fardigheter de behover for att klara sin egenvard. Utifran denna
kunskap kan en strukturerad undervisning, riktad till ungdomar med kronisk hjéartsjukdom,
utformas. Forskning kring sjukvardens dvergangsrutiner och vilken faktakunskap en
tonaring med kronisk hjartsjukdom behover finns idag, men en sammanstallning av all
kompetens som kravs for att tonaringen skall klara sin egenvard sjalvstandigt saknas.

SYFTE

Att beskriva vad befintlig forskning kommit fram till, angaende vilka fardigheter en
tonaring med kronisk hjartsjukdom behover for att klara sin egenvard, vid 6vergangen fran
barnsjukvard till vuxensjukvard.



METOD

Litteraturoversikt valdes for att ta reda pa vad befintlig forskning kommit fram till
angaende det amne arbetet har som syfte. En litteraturdversikt ger en 6verblick ver
kunskapslaget till dags dato inom ett avgransat omrade. Detta kan i sin tur skapa en grund
for kommande forskning. En litteraturdversikt baseras pa ett systematiskt urval av
litteratur, som sedan kvalitetsgranskas och analyseras med hjalp av ett strukturerat
arbetssétt (35).

URVAL

Urvalet av studier baserades pa syfte och fragestallningar som uppkom vid arbetets borjan.
Inklusionskriterier var att artiklarna skulle vara "peer reviewed”, pa engelska och
publicerade efter ar 2000, samt handla om tonaringar med kronisk hjartsjukdom och deras
behov vid 6vergangen till vuxenvarden. Studier inom amnet var fa, vilket ledde till att dven
nagra studier med andra diagnos- och aldersgrupper inkluderades om de svarade mot
syftet. Aven en artikel skriven 1998 inkluderades, da den &terkom i flera originalartiklars
referenslistor. Den tycks ocksa vara en av de forsta studier som gjordes pa 6vergangen for
tonaringar med medfodd hjartsjukdom. Artiklar som inte svarade mot syftet eller som héll
for 1ag vetenskaplig niva uteslots, liksom ett flertal reviewartiklar. Reviewartiklarna valdes
bort da en litteraturéversikt i huvudsak skall grunda sig pa originalartiklar och da de inte
tillforde ytterligare kunskap, utéver den valda artiklar gav. Urvalet av artiklar grundar sig,
forutom pa inklusions- och exklusionskriterierna, pa studiernas relevans for syftet och pa
deras kvalitet. Artiklarna ar fran Nederlanderna, Belgien, Storbritannien, Irland, USA,
Kanada, Finland och Sverige.

DATAINSAMLING

Bade kvalitativa och kvantitativa artiklar valdes. Artiklar soktes i databaserna Cinahl,
PubMed och Summon. Under sokandets gang kom nya sokord till och kombinerades med
varandra pa olika vis. Samma kombinationer av sokord provades i flera databaser for att
utoka trafflistan, till dess nya artiklar inte langre hittades. S6kningarna gjordes med
boolesk séklogik med operatorn AND. S6kord som anvéndes var heart disease, congenital,
adolescent, self-management, self-care, empowerment, chronic disease, transition,
autonomy, education och nursing. S6kordet chronic disease valdes, trots sin bredd, for att
inte g& miste om studier som inkluderat ungdomar med hjartsjukdom bland flera studerade
kroniska sjukdomar (36, 37). Nagra av de valda artiklarna hittades via databasernas tips
om liknande artiklar. Ytterligare andra soktes manuellt via andra artiklars referenslistor
eller tidigare funna forfattares efternamn. Se bilaga 1.

Initialt lastes artikelns abstrakt och om artikeln tycktes svara mot syftet lastes den i sin
helhet. 45 stycken artiklar prelimindrgranskades och av dem valdes totalt 13 stycken ut for
noggrann granskning och for analys. Atta &r kvalitativa och fem &r kvantitativa,
publicerade 1998-2011.

DATAANALYS
De artiklar som valdes ut granskades avseende vetenskaplig kvalitet. For detta andamal

valdes Fribergs forslag till fragor for granskning av kvalitativa och kvantitativa studier.
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Darefter ssmmanfattades artiklarna skriftligt, se bilaga 2. Med fragestallningar,
problemformulering och syfte i minne lastes sedan artiklarna pa nytt. Resultaten
analyserades och olika kategorier och subkategorier av artiklarnas gemensamma nadmnare
sallades darefter fram med hjélp av Fribergs analysmetod for litteraturéversikt (35).
Kategorier och subkategorier presenteras i I6pande text med rubriker som beskriver
desamma. Samma artikel kan férekomma under flera rubriker.



RESULTAT

Genom analys av 13 artiklar framkom tre kategorier av fardigheter, med nio subkategorier,
enligt tabell nedan.

Tabell 1: Kategorier och subkategorier

Kognitiv kompetens Psykosocial kompetens Oberoende

Kunskap och forstaelse Sjélvkénsla och sjalvkdnnedom | Sjalvstandighet
Kommunikation Coping Frigorelse
Problemldsningsformaga Fortroende och tillit i relationer | Delaktighet och ansvar

For att tonaringen skall na egenvardskapacitet och empowerment krévs att ovanstaende
fardigheter uppnas och kombineras med varandra. Alla fardigheterna behévs och paverkar
varandra sinsemellan, figur 1.

KOGNITIV KOMPETENS

Kunskap och forstaelse

Reiss m.fl. (2005), undersokte 6vergangsprocessen fran barn- till vuxensjukvard ur
tonaringars och unga vuxna patienters, familjens och vardgivarens perspektiv. De
deltagande patienterna var 13-35 ar och hade olika typer av kroniska sjukdomar. En faktor
som starkt paverkade pa om 6vergangsprocessen blev lyckad var patientens kognitiva
formagor. Overgangen sags som en utvecklingsprocess i flera steg. Patienten ar den som
skall bli expert pa sin sjukdom och ett évergangsprogram ansags underlatta 6verforingen
av kunskap. Under smabarnsaren undervisas mest foraldrarna, men barnens behov av
information skall kontinuerligt motas pa den utvecklingsniva de ar tills de kan ta 6ver
ansvaret sjalva. | dvergangsprogrammet skall inga att barn och foraldrar informeras om
skillnaderna mellan barn- och vuxensjukvard (38).

Intervjuer med 31 diabetessjuka tonaringar, 12-17 ar, i en studie av Viklund m.fl. (2009)
visade att kognitiv mogenhet ansags nodvandig for att ta komplicerade beslut. Exempelvis
ansags att kunna gora abstraktioner, forsta sammanhang mellan saker, se konsekvenser av
handlingar pa kort och lang sikt, prioritera och géra val, forlita sig pa sin kapacitet och ha
sjalvkannedom, som viktiga fardigheter (39). For sjalvstandigt beslutsfattande kravs ocksa
faktakunskap och erfarenhet, visar Karlsson m.fl. (2006) i sin intervjustudie. Har
intervjuades 32 tonaringar, 13-17 ar gamla, angaende sina erfarenheter av évergangen till
sjalvstandighet i egenvard av diabetes. Tonaringarna uttryckte att de dnskade mer kunskap
om egenvard, for att kanna kontroll i alla situationer och fa mer flexibilitet i sin vardag. De
ansag detta mojligt om de lyssnade och larde fran diabetesteamet. En 15 arig flicka sa:
””...in the beginning when | got diabetes it was mostly Mum and Dad who got the
information...I was too small then...and then when | was supposed to start taking care of
everything myself...then it feels like | haven’t had time to get the information my parents
got” (40, s.566).

Patienters, foraldrars och vardgivares perspektiv pa forberedelse infor évergang till
vuxensjukvard studerades av Clarizia m.fl. (2009) via intervjuer. Tjugotre patienter, 9-18
ar, med medfddda hjartsjukdomar deltog. Endast 8 patienter (36 %) visade en god
forstaelse for de konsekvenser och forandringar den framtida 6vergangen till vuxenvarden
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innebar. Majoriteten hade baskunskaper om sitt hjartfel, men 10 patienter (43 %) 6nskade
mer information. Halften (50 %) av foraldrarna tyckte barnen var redo for 6vergang,
medan 9 stycken (41 %) upplevde viss oro infor flytten. Av vardgivarna upplevde 20
stycken (69 %) att barnen inte var tillrackligt forberedda infor Gvergangen. Sa manga som
40 stycken (90 %) av vardgivarna ansag att avsaknaden av ett strukturerat
dvergangsprogram var ett stort problem. Majoriteten av vardgivare menade att barn skulle
borja undervisas om 6vergangen mellan 13 och 16 ars alder (41).

Att den kunskap tonaringar och unga vuxna har fatt och/eller tagit till sig ar otillracklig
visar flera studier. Veldtman m.fl. (2000) utvarderade hjartsjuka barns och ungdomars
forstaelse av sin sjukdom, och undersokte om denna ar relaterad till alder, kon eller
svarighetsgrad av sjukdomen. Intervjuer genomférdes med 63 barn, 7-18 ar. Forstaelsen
var inte relaterad till alder, kon eller svarighetsgrad av hjartsjukdomen, daremot var
forstaelsen av sjukdomens varaktighet relaterad till alder. Endast 14 barn (22 %) kunde
namnet pa sin diagnos, 23 barn (36 %) hade felaktig eller otillracklig forstaelse for vad
sjukdomen innebar och 19 barn (30 %) hade god forstaelse for sin sjukdom (42).

Moons m.fl. (2001) studerade via enkat hur mycket vuxna med medfédda hjartsjukdomar
forstar om sin sjukdom, dess behandling och forebyggande atgarder for att undvika
komplikationer. Undersokningen omfattade 62 vuxna med medfddda hjartsjukdomar, med
medianaldern 23 ar. Resultatet visade brister i den kunskap patienterna behover.
Kunskapen delades in i god (50 korrekta svar, >80 %), medelgod (31-50 korrekta svar, 50-
80 %) och dalig (<31 korrekta svar, <50 %). Majoriteten hade god kunskap om frekvens av
aterbesok, tidigare behandlingar, vikten av tandvard och lampliga yrkesval. Kunskapen om
hjartfelets anatomi, lakemedelsregimen, hantering av symtom som kraver medicinsk vard,
riskfaktorer for endokardit och vilka aktiviteter de kunde gora, alternativt om det fanns
nagra restriktioner, var medelgod. Stora kunskapsbrister befanns réra bl.a. forstaelsen av
att uppfoljning ar viktig for att upptacka tecken till forsamring, vilka symtom som tyder pa
forsamring och de karakteristiska tecknen pa endokardit (43). En liknande studie gjordes
av Van Deyk m.fl. (2010), men da inriktad pa tonaringarnas forstaelse av sin hjartsjukdom
vid tiden for dvergang till vuxensjukvarden. Undersékningen inkluderade 91 tondringar
med medianalder 17 ar. Resultatet motsvarar i stort sett det Moons fann om unga vuxna.
Hos tonaringarna var dock kunskapen om hjartfelet, effekter av tavlingsidrott och
riskfaktorer for endokardit pa lagre niva an hos de vuxna (44).

Roénning m.fl. (2008) studerade undervisningsbehovet hos vuxna med medfdodda hjartfel
och hur undervisningen skall ges for att na 6nskad effekt. Sexton patienter, 19-55 ar, med
medelalder 34 ar, intervjuades. Studien visar att undervisning om hjartsjukdomen bér starta
tidigt i barnets liv och allteftersom barnet blir aldre skall méngden och djupet pa
informationen 6kas. FOr basta effekt skall undervisningen ges ur ett helhetsperspektiv,
regelbundet och med respekt for den individens specifika behov (45).

Patientundervisning ur tonaringens perspektiv beskrevs av Kyngas (2003). Intervjuer med
40 kroniskt sjuka tonaringar, 13-17 ar genomférdes. Ungdomarna delade in
undervisningen i foljande kategorier; rutinprogram, skriftligt material, problematiska
planeringsfragor, samt atmosfaren vid undervisningstillfallet. Rutinprogrammen upplevdes
vara baserade pa lakarens och sjukskoterskan professionella kunskap och inte pa
tonaringens individuella behov eller utvecklingsniva. I do not understand why the nurses
and physician did not ask what kind of knowledge or skills I need and base their education
on that...” (46, s.747). Undervisning i rutinprogrammen gavs vid en tidpunkt anpassad till
vardgivaren och ofta i ett rum som inte var avsett enbart for undervisning, ibland i samma
rum dar tonaringen hade genomgatt smartsamma procedurer. For att lattare kunna
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koncentrera sig pa undervisningen ansag tonaringarna att undervisningen skulle hallas i
avskildhet, i ett for andamalet avsett rum, utan stérningsmoment och utan att andra viktiga
handelser var planerade for dem. Det fanns en dnskan om ett mer individualiserat skriftligt
undervisningsmaterial, som kunde anvéndas som forberedelse infor undervisningstillféllen,
istallet for den generella information som nu fanns. Ur ungdomarnas perspektiv ansags
idealisk patientundervisning vara planerad i forhand, vara baserad pa den individuella
tonaringens behov samt pa skriftligt informationsmaterial, och fortga som en kontinuerlig
process (46).

Kommunikation

Flera studier visade att kunskap och kommunikationsformaga tillsammans &r viktiga
faktorer for att kunna bli sjalvstandig (40, 41, 45, 46). Otillracklig kunskap forsvarar
kommunikationen med vardgivaren, vilket kan leda till att tonaringen inte vet vem de skall
vanda sig till, inte vagar stélla sina fragor eller inte kan kommunicera sina behov. For att
tonaringen skulle kunna anvanda sig av sin kunskap och formedla den vidare till andra,
kravdes god kommunikation mellan vardgivare och tonaring. | en studie av Ronning m.fl.
(2008) framkom att kunskap béast nas via tvavagskommunikation. Ett bra skriftligt
informationsmaterial, samt individualiserad undervisning underlattade ocksa for
tonaringen att formedla vidare informationen till personer i sin narhet och pa sa vis
kommunicera sina behov och sin situation battre (45).

Tonaringarna i Kyngas studie fann det lattare att delta i 6msesidiga diskussioner, om den
som undervisade anvande ett sprakbruk tonaringen forstod. Om spraket var for svart
tappade tonaringarna motivationen. Optimal patientundervisning ansags av tonaringarna
besta av en dialog mellan experter, tonaringen som expert pa sig sjalv och vardgivaren som
den professionella experten. De dnskade, infor undervisningstillfallen, lasa pa om damnet
som skulle tas upp for att kunna tanka ut och forbereda fragor och pa sa vis vara mer aktiva
(46). | Clarizias studie framkom att de barn och ungdomar som bést klarade att
kommunicera med vardgivaren var de som hade mest kunskap (41).

Att i handling och ord kunna kommunicera sina behov ar nédvandigt for att na
sjalvstandighet. For att minska risken for onddiga begransningar och 6verbeskydd fran
foraldrar och omgivning maste tonaringarna trana sig i att kommunicera till andra vad de
klarar av eller inte (47). Tonaringarna i Karlssons studie berattade att de fick mer frihet och
ansvar nar de kunde visa for omgivningen att de hade formaga att hantera den dagliga
egenvarden. De poéngterade att det var viktigt att vilja ta egna beslut, som varandes
experter pa sin sjukdom, men ocksa viktigt att fa stod och rad fran foraldrar och vardgivare
nar situationer blev for svara for dem (40).

Problemlésningsformaga

Problemldsningsférmaga kravs for att ta kontroll 6ver sin hélsa, i det dagliga livet med
kronisk sjukdom. Tonaringarna papekade att for att bli sjalvbestammande maste en vilja att
ta beslut finnas. De tryckte pa vikten av att veta hur olika hélsosituationer skall hanteras
och att inte ta pa sig mer ansvar for sin egenvard an man klarar av (40). Traning av de
fardigheter tonaringen behdver for att kunna skéta sin egenvard, i kombination med
emotionellt stod och hjélp med copingstrategier, forbattrade problemlsningsférmagan
(46). Individualiserad undervisning och egna erfarenheter gav tillgang till de verktyg
individen behdver for att lara sig handskas med sin halsosituation (45). Undervisning
kombinerad med psykosociala interventioner visade sig 6ka férmagan att handskas med
konsekvenserna av sin sjukdom hos tonaringar med kronisk hjartsjukdom (47).
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PSYKOSOCIAL KOMPETENS

Sjalvkénsla och sjalvkéannedom

| en studie av McMurray m.fl. (2001) om hur det &r att vaxa upp med kronisk hjartsjukdom
intervjuades 37 tonaringar, 11-18 ar. Fem teman utmarkte sig; svarigheter att handskas med
vetskapen om sjukdom, fysisk begrénsning, socialt utanfoérskap, diskriminering och
mobbning, samt hopp om forbattrad livssituation. Manga tonaringar med kronisk
hjartsjukdom bar pa en oro for framtida komplikationer och en kansla av att vara
begransade i vardagen jamfort med jamnariga, pa grund av sin sjukdom. Att inte kunna
delta i det sociala livet kan leda till utanforskap och dalig sjalvkansla. Manga far uppleva
mobbning i skolan pa grund av sin nedsatta formaga att delta i aktiviteter, eller
diskriminering av en potentiell arbetsgivare som véljer bort dem nar de talar om att de &r
sjuka. Tonaringarna vill sjalva avgora vem som ska veta, och 6nskar samtidigt att andra
ska forsta deras situation béattre (47). Resultatet fran en annan intervjustudie, Tong m.fl.
1998, dverensstammer i stor utstrackning med McMurrays resultat. Hon beskriver de
subjektiva erfarenheter och dilemman nio ungdomar och unga vuxna, 13-25 ar, med
medfodda hjartfel upplevt under 6vergangen fran tonar till vuxenliv. Alla ungdomarna
identifierade sig i ndgon man som annorlunda jamfort med sina kamrater, till exempel pa
grund av behov av mediciner, begransningar i vad for aktiviteter de kunde delta i eller vad
for yrke de kunde valja. Huruvida de samtidigt uppfattade sig som ”normala” varierade
med alder och hur sjukdomen yttrade sig (48).

Ett respektfullt bemotande utifran tonaringens individuella situation var viktigt for att
tonaringen skulle kanna sig trygg och séker. Férhallandet mellan patient och vardgivare
blev som mest framgangsrikt om det byggde pa tillit och 6msesidighet. Vid aterbesok hos
vardgivaren bor klimatet for fragor vara 6ppet, sa tonaringen vagar stélla fragor utan att
kdnna sig dum. Sjalvkansla, egen erfarenhet och kunskap i kombination 6kade tonaringens
sjalvfortroende och gav en kansla av kontroll. Aven andras forvantningar pa
sjalvstandighet och eget ansvar 6kade tonaringens tro pa sin egen formaga (38, 45).

Coping

Overbeskydd, okunskap eller brist p4 empati hos andra kan leda till att tondringar med
medfodda hjartfel utesluts fran arbete och delar av det sociala livet. For att underlatta
coping och starka sjalvkéanslan bor tonaringarna vara inforstadda med vad de klarar av och
vilka, om nagra, begransningar de har. De behover ocksa kunna formedla detta vidare, sa
de kan fa den forstaelse och det stod de behdver. Ungdomarna accepterade restriktioner
fran lakaren om de var inforstadda med orsaken till dem (47). En annan studie visar att de
som hade fa begransningar lattare accepterade dessa och inforlivade dem i sin livsstil,
medan de som var mer begransade forsokte ta kontroll éver sin sjukdom genom att testa
granser och avvika fran lakarens ordinationer, i avsikt att bevisa sin normalitet och
oovervinnelighet (48). Copingmetoder tonaringar anvande varierade fran att ifragasatta sitt
ode till att hitta satt att ga vidare i livet. Vanliga strategier var att lara kanna sina
begransningar och anpassa aktiviteter darefter, samt forséka ignorera eller kringga
diskriminering. Tonaringar med hjartsjukdom ser sig som normala och vill behandlas sa
(47).

Tonaringarna intresserade sig for andra tonaringars erfarenheter av att handskas med

kronisk sjukdom, men ville inte traffa dem som hade komplikationer eller problem med
behandlingen. Det upplevdes som skrammande eller deprimerande (46).
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Fortroende och tillit i relationer

Fortroende och tillit &r viktiga delar av relationen mellan vardgivare och patient.
Vardgivaren maste visa tilltro till patientens formagor och kdnnedom om sig sjalva (38).
Tonaringarna i Karlssons studie (2008) fick rad och professionell kunskap fran
diabetesteamet. Nar raden inte stamde in i deras livssituation fann tonaringarna det svart att
anpassa sig till dem. De ansag sig ha blivit experter pa att hantera sin sjukdom och fick
stod i detta fran vardgivaren. Behandlingsbeslut togs i samarbete och teamet uppmuntrade
tonaringarna att ta egna beslut i det dagliga livet (40).

Vardgivarna forvantades av tonaringarna bista med kanslomassigt stod som en del i
patientundervisningen. Atmosféren vid undervisningstillfallena upplevdes antingen
uppmuntrande eller deprimerande. En uppmuntrande stamning uppstod nér tonaringarna
kande att vardgivaren lyssnade pa dem, var beredd att diskutera deras kanslor och
respekterade deras asikter. | den atmosfaren blev tonaringarna mer motiverade och kande
sig delaktiga. Aven foljsamhet med behandlingar underlittades (46).

| relationer dar foraldrarna visade tonaringen tilltro och gav uppmuntran, 6kade
tonaringens sjalvkansla och de blev motiverade till medansvar och egenvardsaktiviteter.
Konstanta paminnelser upplevdes som kritik och 6kade tonaringens behov av att visa sig
sjalvstandig, vilket kunde leda till likval moget som barnsligt beteende (40).

Under tonaren formas den egna identiteten och individens roll i samhéllet. Goda relationer
till jamnariga och att kunna delta i det sociala livet ar extra viktigt under tonarstiden. De
som hade nara vanner papekade hur véardefullt deras stod var (48). Acceptans fran kamrater
underlattade for tonaringen att inférliva egenvarden i vardagen. Tillsammans med vanner
kénde sig tonaringarna trygga och kunde stundvis glomma sin sjukdom (40). Socialt
samspel fungerade bast nar omgivningen forstod och bemétte tonaringarnas behov, och
accepterade dem for de individer de var (47). Att avsldja sjukdomen upplevdes dock som
riskabelt da andras gensvar paverkade sjéalvbilden. Att leva med en osaker prognos var en
kélla till oro eller 1ag sjalvkansla, vilket kunde leda till att ungdomar med kronisk
hjartsjukdom undvek att planera for framtiden eller ge sig in i varaktiga relationer (48).

OBEROENDE

Sjalvstandighet

Reiss (2005) menar att 6vergangen till vuxenvarden bor paborjas redan i barndomen. Barn,
foraldrar och vardpersonal skall involveras i processen. Redan nar sjukdomen blir kand
kan foréldrarna och/eller barnet hjélpas att se framtiden an genom att skapa sig en bild av
hur de vill den ska se ut for barnet. Bade foraldrarnas och barnets forvantningar pa
sjalvstandighet 6kar, om sjukvardspersonalen lotsar dem att klara saker sjalva. Mogenhet
och erfarenhet ar forutsattningar for att bli sjalvstandig. Den unga patienten maste
successivt fa Gva pa att ta ansvar, tala med sjukvardspersonalen sjalv, utféra viss egenvard,
vara delaktig i beslut. En forélder sa: ’I think a lot has to do with instilling an attitude of
self-confidence with the kids early on and just expecting them to do things for themselves™
(38, s.115). | processen att bli sjalvstandig vaxlade tonaringen mellan att vara och inte vara
sjalvbestammande, psykologiskt mogen och motiverad. Processen paverkades av om
tonaringen fick uppmuntran, acceptans och stod ifran andra eller inte (40). For att
underlatta 6vergangen och ¢ka tonaringens delaktighet i sin egen vard maste bade patient
och foraldrar forberedas pa hur vuxenvarden fungerar. Féraldrarna som har haft en stor roll
i skotseln av tonaringens egenvard maste nu finna en ny roll vid sidan av (38).
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For att sjalvstandigt kunna handskas med halsosituationer som uppstar kréavs att tonaringen
har kunskap och forstaelse for sin sjukdom och behandling. Undervisning om egenvard
skall ha fokus pa den individuella patientens situation och behov, och erbjudas
regelbundet. Vid 6vergangen till vuxenvarden bor ny undervisning planeras och patientens
tidigare erfarenheter och kunskaper bor bedomas infor detta. Patienterna i studien beskrev
ocksa ett 6kat behov av information under perioder av forsamring eller da planer som
yrkesval eller familjebildning ar aktuella. Citat ur en intervju: ’If they had asked me, when
| was a teenager, if | wanted to come more often for a check up I would have said yes.... |
had a lot of questions then” (45, 5.475).

Klara att skota sin sjukdom innebar att kanna igen tecken till sjukdom, klara att skota sin
medicinering och veta sina begransningar (48). | en studie dar patienterna sjalva skotte sin
egenvard var andelen som kande till definitionen pa endokardit storre jamfort med dem
som fick stottning och assistans avseende egenvarden, av familj eller huslékare (43).
Lakarens information om vad for restriktioner sjukdomen medfér och den egna
erfarenheten larde ungdomarna vad de kan klara och inte. Tonaringen maste ocksa lara sig
att definiera sig sjalv som en person inte som en diagnos och ta kontroll 6ver sitt liv, sa inte
sjukdomen tar kontroll éver vem han eller hon &r och éver de mal han eller hon har.
Foljsamhet med behandlingar upplevdes som ett problem for en tonaring som stravar efter
att vara sjalvstandig och att ha kontroll 6ver sin kropp och sitt liv. Reaktioner pa t.ex.
lakemedelsbehandling var allt fran motvilligt accepterande till stark aversion (48).

Ju mer kunskap de hade och ju fler fardigheter de beméstrade, ju sjalvstandigare ansag
tonaringarna att kunde de leva. De ville diskutera vem som var ansvarig for deras vard,
d.v.s. vilket ansvar som var vardgivarens, foraldrarnas och deras eget. I expected the
nurses and physicians to teach me the skills that | need to take care of myself. Also, |
expected them to give me so much knowledge that I could understand my disease and its
treatment, and if | had problems, | could solve them™ (46, s.748). Tonaringarna saknade
systematisk och kontinuerlig undervisning som féljde en nedskriven plan. De ansag att en
skriven plan skulle motivera dem att lara, och hjalpa dem forbereda sig infor aterbesoket
och tanka ut fragor. Forberedande information &ndrade rollerna mellan vardgivare och
patient, da en forberedd patient tar en mer aktiv roll (46).

Frigorelse

Luyckx m.fl. (2011) undersokte via enkater hur tonaringar formar sin identitet och hur det
relaterar till medicinska, demografiska och psykosociala parametrar. Undersékningen
omfattade 429 tonaringar med medfédda hjartsjukdomar och 403 friska kontrollpersoner,
14-18 ar. Tonaringar med hjartsjukdom befanns forma sin identitet pa liknande vis som de
friska kontrollpersonerna. Kon, medelalder, familjestruktur, utbildningsniva eller
sjukdomens allvarlighetsgrad paverkade heller inte processen och skiljde sig inte mellan
grupperna. Fem identitetsstatus framkom. Tonaringar med hjartsjukdom som hade en stark
kéansla av identitet och héll grubblande och oro for framtiden pa en lag niva, beskrev hogst
niva av upplevd halsa och livskvalitet, samt lagst niva av depressiva symtom och
ensamhet. Tonaringar med hjartsjukdom som hade en svag kénsla av identitet, kombinerat
med stor oro for framtiden beskrev samre livskvalitet och sdmre hélsa. De hade mer
skolproblem, storst svarigheter att kommunicera, samt mer behandlingsoro, depressiva
symtom och ensamhet (49).

Enligt Moons intervjustudie (2009) om forvantningar pa och erfarenheter av 6vergang fran
barn- till vuxensjukvard hos 14 tonaringar, 15-17 ar, med medfddd hjartsjukdom, ansag
tonaringarna det naturligt att de skulle byta vardgivare nar de natt en viss alder. De kunde
inte ange vad som gjorde dem redo for Gvergangen, men ansag att de var for gamla for att
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vardas bland barnen. Flera tonaringar papekade att deras foraldrar upplevde flytten svarare
an vad de sjalva gjorde. Tonaringarna hade en positiv véanta-och-se attityd infor flytten och
vuxenvarden, men insag att det skulle kravas en tid av anpassning till den nya miljon och
hur varden var organiserad. Onskemal fanns om att forberedas pa vilka skillnader de skulle
forvénta sig; t.ex. vart de skulle ta vagen, vilka de skulle traffa, vad som skulle géras under
besoket och om foraldrarna tillats vara med pa lakarbesdken. Tonaringarna forvantade sig
att all information i vuxenvarden skulle ges direkt till dem, men énskade samtidigt att
foraldrarna skulle hallas informerade sa som tidigare eftersom de var tonaringens narmaste
kontaktperson. En 16 aring sa: "’You’ve almost reached adulthood, but if there’s something
on your mind, you still turn to your parents™ (50, s.320).

Delaktighet och ansvar

Diabetessjuka tonaringars, 12-17 ar, uppfattningar om vilka faktorer som paverkar
kompetensen till att ta beslut, undersoktes av Viklund (2009), i en intervjustudie.
Deltagarna hade tidigare deltagit i ett empowermentprogram. Kognitiv mogenhet,
personliga egenskaper, erfarenheter, det sociala natverket och foréldrars engagemang var
viktiga faktorer for att nd kompetens. Viljan att ta beslut paverkades enligt tonaringarna av
viljan att ha kontroll. Kompetensen att ta beslut 6kade bade av de egna erfarenheter
tidigare beslut givit och av att lyssna till andras erfarenheter. Aven att dela ansvar och
beslut med andra starkte tonaringens kompetens. Foraldrars engagemang sags som positivt
nar foraldrar och tonaringar delade pa ansvaret, men kunde vara negativt nar foraldrar tog
over for mycket ansvar eller stallde for stora krav, i sin 6nskan att behalla kontrollen (39).

I vilken utstrackning ungdomarna var villiga att ta Gver ansvar for sin egenvard fran
foraldrarna varierade. Ansvaret var knutet till deras férmaga att handskas med den dagliga
skdtseln av sin sjukdom. Tondringarna vacklade mellan att klara att ta ansvar pa egen hand
och att fa lamna 6ver det till sina foraldrar nar situationer var dem for svara. Stod och
uppmuntran till egna beslut, kombinerat med rad och ett lyssnande 6ra fran foraldrar och
diabetesteam 6kade tonaringarnas motivation till egenvardsansvar (40). En 16-aring
svarade angaende skiftet av roller: I have to be listening all the time. I don’t know exactly
what they’re telling me and | have to understand and I have to ask questions and | have to
make sure that | know what to do”” (48, s.307). Eftersom fokus pa undervisning under
barnets uppvaxt varit pa foraldrarna, maste tonaringen fa samma undervisning infor
overgangen till vuxenvarden. Omraden tonaringen skall undervisas om ar hjartfelet,
livssituationen, fysisk aktivitet, behandlingar och tillgangliga resurser fér hélso- och
sjukvard. Otillracklig kunskap om t.ex. medicinering gor det svarare att folja ordinationer
och minskar mojligheten att vara delaktig i beslut (45).

| Clarizias studie (2009) om perspektiv pa forberedelse for évergang till vuxensjukvard,
tyder foraldrarnas svar pa att de var osakra pa sin egen roll i att forbereda barnen pa
évergangen. Vid direkt fraga ansag 18 foraldrar (81 %) att det var vardgivaren som
forberedde barnen. De barn som var mer kunniga om sin sjukdom var ocksa mer benagna
att sjalva fora sin talan och hade storre forstaelse for vad 6vergang till vuxenvard innebar,
jamfért med barnen med mindre kunskap. De med mindre kunskap lat oftare sina féraldrar
svara pa vardgivarens fragor. Foraldrar som oroade sig infor 6vergangen var mer benagna
att besvara fragor i barnens stalle. Barn till dessa foraldrar rapporterade stérre behov av
information. De foraldrar som ansag att barnen var redo att ta ansvar for sin vard var ocksa
de som lat barnen kommunicera sjdalva med vardgivaren. | dessa familjer diskuterades
barnets sjukdom i relevanta situationer istéllet for att vara det dominanta &mnet i barnets
liv (41).
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EMPOWERMENT OCH
EGENVARDSKAPACITET

KOGNITIV
KOMPETENS

PSYKOSOCIAL
KOMPETENS

Har kunskap och
forstaelse for sin sjukdom
och livssituation.

Har sjalvkéansla och
sjalvkannedom.

Har fungerande
copingstrategier

Har forméaga att
kommunicera sina behov

Relationer till
Har narstdende, kamrater
problemlésningsformaga och sjukvarden finns
och handlingsberedskap. och fungerar.

Figur 1. Samband mellan kategorierna
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DISKUSSION
METODDISKUSSION

| detta arbete valdes en litteraturéversikt, enligt Fribergs modell, for att sammanstélla
aktuell forskning utifran arbetets syfte och problemformulering. Modellen lampar sig for
ett arbete pa kandidatniva, da det ar ett avgransat omrade som skall undersokas (35). Syftet
var att beskriva befintlig forskning om vilka fardigheter en tonaring med kronisk
hjartsjukdom behover, for att klara sin egenvard vid dvergangen fran barnsjukvard till
vuxensjukvard.

Pa grund av forfattarens brist pa erfarenhet av sokning i databaser var sokprocesssen
tidskravande. De ursprungliga provsokningarna gav blandat resultat. Flera sokningar gav
noll traffar och andra gav upp till 150 000. Manga traffar handlade om helt andra omraden
an de sokningen avsett leta efter. Vid dessa sokningar anvandes ett flertal sokord samtidigt.
For manga soktraffar kan ha berott pa felaktigt anvanda operatorer eller for brett val av
sOkord. Endast operatorn AND anvéndes. Kanske kunde trunkering ha bidragit till en mer
effektiv sokprocess. Vid den egentliga litteratursokningen minskades antalet sokord initialt
och byggdes sedan pa efterhand med nya sokord, i olika kombinationer. Genom att
systematiskt gora parallella sokningar i flera databaser, minskades risken att ga miste om
for syftet viktiga studier. Begransningar sasom sprak, tidsperiod och peer-reviewed
anvandes i alla sokningar. Aven &mnesord anvandes for att sortera bland alltfor rikliga
sOktraffar. Databaserna gav tips om andra artiklar som undersokt liknande amnen eller som
skrivits av samma forfattare, vilket ledde till att ytterligare nagra artiklar hittades. Manuella
sokningar har ocksa gjorts genom att soka pa forfattarnamn och genom att leta i funna
artiklars referenslistor. Framfor allt review-artiklarnas referenslistor gav utdelning med
originalartiklar om tonaringar med hjartsjukdom.

Urvalet gjordes efter att ett stort antal abstract och artiklar genomlasts for att avgéra om
studierna passade syfte och problemformulering. Ett flertal av artiklarna visade sig vara
reviewartiklar. Dessa handlade om tonaringarnas 6vergang fran barn- till vuxensjukvard,
deras brister i kunskap, nédvandigheten av ett strukturerat 6vergangsprogram och vilka
faktorer som underléattar eller hindrar 6vergangen. Reviewerna exkluderades fran resultatet
dels eftersom en litteraturdversikt till 6vervagande del skall grunda sig pa originalartiklar,
dels eftersom de slutsatser reviewerna kommit fram till inte tillférde ytterligare kunskap i
amnet utéver vad valda originalartiklar gav. Flera av de valda originalartiklarna aterfanns i
reviewernas referenslistor. Nagra reviewartiklar har bidragit till bakgrunden (26, 27, 29,
30, 32).

Fa undersokningar som svarar pa arbetets syfte och problemformulering ar gjorda pa den
malgrupp som valdes. Forfattaren fann studier som handlar om hur évergangen till
vuxenvarden for kroniskt hjartsjuka tonaringar underlattas eller hindras, samt om hur
kunskapslaget ar for denna malgrupp vid tiden fore och efter 6vergangen. Artiklar som
undersokte tonaringarnas perspektiv pa att vaxa upp med hjartsjukdom, om erfarenheter av
och forvantningar pa évergangen till vuxenvarden hos tonaringar med hjartsjukdom och
om hur kroniskt hjartsjuka tonaringar formar sin identitet hittades ocksa. En studie
handlade om hur vuxna med medfodd hjartsjukdom ser pa sitt undervisningsbehov och en
om kunskapslaget hos unga vuxna med medfddd hjartsjukdom. Dessa individer har varit
tonaringar som har genomgatt évergangen till vuxenvard. Artiklarna forvantades darfor
kunna tillfora viktiga aspekter och inkluderades saledes.

Behoven hos barn och tonaringar med andra kroniska sjukdomar har daremot undersokts i
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storre utstrackning. Da de fardigheter som kravs for évergangen till vuxenvard och
sjalvstandighet kan antas vara likartade for alla tonaringar med kroniska sjukdomar har
nagra studier gjorda pa andra diagnosgrupper an hjartsjukdomar inkluderats. Dessa studier
handlar om tondringars erfarenheter av att bli sjalvstandiga och klara sin egenvard, om
kroniskt sjuka tonaringars perspektiv pa patientundervisning, samt om hur traning av
copingstrategier kan ge positiva effekter hos kroniskt sjuka barn.

Artiklarna har granskats utifran Fribergs modell for kvalitativ och kvantitativ
artikelgranskning, dar granskaren stéller ett antal fragor till litteraturen. Fragor som stalls
ar till exempel om det finns ett tydligt problem beskrivet, om teoretiska utgangspunkter ar
beskrivna, om syftet &r klart formulerat, hur metoden &r beskriven, hur urvalet gjorts och
beskrivits, hur data analyserats och med vilka metoder, vad resultatet visar, om etiska
resonemang fors, om metoden diskuteras och om aterkoppling till teoretiska antaganden
gors (35). Alla artiklar beddmdes vara av god kvalitet &ven om ingen av dem befanns
motsvara alla de krav modellen inneh6ll. Det som oftast saknades var vardvetenskaplig
teoribildning i bakgrunden. Trots att nagra studier hade fa deltagare eller var utférda med
deltagare fran endast ett sjukhus, ansags dessa studier bidra med viktig kunskap. Alla
artiklar ar dversatta till svenska och tolkade av forfattaren efter basta formaga. Risk for
missforstand och feltolkat innehall foreligger alltid vid dversattning fran ett sprak till ett
annat. Alla studier &r gjorda i vasterlandska lander. Detta var inte ett medvetet urval, utan
kom sig av att resultatet av sokningarna inte gav nagra traffar pa studier gjorda i andra
delar av varlden. Studierna har genomgaende exkluderat patienter med nedsatt kognitiv
formaga. Detta gor resultatet mindre évergripande, da individer som genomgatt kirurgi i
hjartlungmaskin loper risk att fa paverkan pa syresattningen till hjarnan, vilket kan leda till
kognitiv paverkan. Bland patienter med medfodda hjartsjukdomar finns ocksa manga
individer med olika syndrom, som kan innebéra nedsatt kognitiv formaga.

Under arbetet med att analysera valda texter soktes likheter och skillnader i artiklarnas
resultat och dessa sorterades upp under olika kategorier och subkategorier (35). Flera av de
funna fardigheterna tonaringen behéver ar sammanlankade med varandra och darfor svara
att beskriva var for sig, eller strikt klassificera i kategorier. Valet foll &nda pa att skapa tre
kategorier kallade kognitiv kompetens, psykosocial kompetens och oberoende. Under
dessa rubriker sorterades sedan de olika fardigheterna in som subkategorier i den kategori
tyngdpunkten ansags ligga. Sett med nagon annans 6gon kan materialet sékerligen sorteras
pa andra satt, men forfattarens forhoppning &r att slutsatsen anda hade blivit densamma.

RESULTATDISKUSSION

Resultatet visar att formagan till egenvardskapacitet skapas av manga byggstenar,
bestaende av olika fardigheter. Att tonaringarna har kunskap om och forstaelse for sin
situation, att de har formaga att kommunicera med sina vardgivare och sin omgivning om
de behov de har, att de har problemldsningsformaga och fungerande copingstrategier, samt
att de kan ta ansvar och sjalvstandiga beslut. Men ocksa att de har god sjalvkénsla och
sjalvkannedom, att de har skapat en stark identitet och klarat att frigéra sig fran sina
foraldrar, samt att de har valfungerande relationer till familj och vénner, som kan ge dem
stod nar de sa behover. Alla fardigheterna behévs och paverkar varandra sinsemellan. Utan
den kognitiva och psykosociala kompetensen kan tonaringarna heller inte bli oberoende
och uppna kénslan av empowerment. Till exempel paverkas sjalvkanslan av hur
sjalvstandig tonaringen kan vara, vilket i sin tur ar avhangigt av hans eller hennes kunskap
och erfarenheter, samt av foraldrarnas tillit. Dessa byggstenar kan anses nddvéndiga for de
flesta individers egenvardskapacitet, men for tonaringen med kronisk hjartsjukdom &r
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kraven pa egenvard som regel hogre, da de ofta lever med vissa begransningar i det dagliga
livet, medicinering, sjukhusvistelser, en oséker prognos, etc.

Att forse de uppvéxande barnen med kronisk hjartsjukdom med kunskap om diagnosen,
dess behandling och vilka foljder de kan vénta sig av desamma ar av mycket stor vikt.
Bade reviewartiklar och originalartiklar visar att kunskapsbrister foreligger hos tonaringar,
likval som hos unga vuxna, om viktiga aspekter av kronisk hjartsjukdom (29, 30, 32, 41,
42, 43, 44). | dag saknas ofta ett strukturerat och individualiserat undervisningsprogram,
bade i barn- och vuxensjukvarden. Detta kan leda till att patienten inte forstar vikten av att
folja ordinationer, inte kanner igen tecken till férsamring eller inte kommer pa aterbesoken,
med 6kad morbiditet som foljd. Det kan ocksa bidra till att patienterna lever med fler
begrénsningar &n de skulle behdva gora, t.ex. vad galler aktiviteter, familjeplanering och
yrkesval (29, 30, 43, 44). Ytterligare en konsekvens kan bli att 6vergangsprocessen fran
barn- till vuxensjukvard forsvaras eller inte genomférs alls (29, 30, 50).

Att bli undervisad om nagot &r inte alltid lika med att ha lart sig det. Aven om
sjukskoterskor standigt informerar ar det inte liktydigt med att den enskilde patientens
behov av att veta och forsta bemots. Det ar inte heller sakert att tonaringarna vander sig till
vardpersonalen med sina fragor. De kan oroa sig for att fragorna de stéller & dumma, eller
att personalen inte har tid. For att na basta effekt bor undervisningen inte bara anpassas
efter den individuella patientens utvecklingsniva, utan ocksa efter hans eller hennes
onskemal och livssituation (34, 38, 45, 46). Nar ett undervisningsprogram planeras skall
vad patienten maste veta, respektive vad patienten vill veta tas i beaktande, menar Klang
Soderqvist. De fragor som skall besvaras under planeringens gang ar: vad ar malet med
undervisningen, vad skall inga, nar och var ska undervisning ske, hur och av vem skall den
genomforas, samt med vilka metoder (34). Friberg menar att det &r viktigt att fokusera pa
ratt sak nar det géller patientundervisning. Om patienten vill vara delaktig men saknar
kunskap, skall faktakunskap vara fokus. Om patienten har kunskap men inte vill vara
delaktig, ska delaktighet och motivation vara fokus. Om patienten har bade kunskap och
motivation, men har svart med praktiskt genomforande, skall fokus vara traning och stod.
Och om patienten har alla ovanstaende fardigheter men inte vagar forlita sig pa sin
formaga, ar det stod och aterkoppling som ar fokus (33).

Resultatet tyder pa att behoven av fardigheter for att klara sin egenvard, som tonaring med
medfodd hjartsjukdom, i stort ar jamforbara med de behov av fardigheter andra tonaringar
med langvarig kronisk sjukdom har. For att kunna ta genomtankta beslut om sin hélsa
kravs att individen forstatt vad de olika alternativen ar och vilka konsekvenser de olika
besluten far. | gruppen patienter med medfodd hjartsjukdom aterfinns individer med
nedsatt kognitiv formaga. Detta kan exempelvis bero pa skador uppkomna under operation
i hjartlungmaskin och/eller pa medfédda syndrom av olika slag. Dessa patienter kraver
sarskild hansyn nar de skall undervisas och stodjas i sin egenvard och de kommer kanske
aldrig att na full sjalvstandighet. Sjukvardens och foraldrarnas uppgift har bor vara att trana
de fardigheter dessa tondringar har sa gott det gar, och att finnas till hands med stodinsatser
nar sa behovs. Artiklarna som granskats i denna litteraturGversikt har inte inkluderat denna
patientgrupp i sina urval, vilket fatt till f6ljd att detta arbete beskriver resultaten hos
kognitivt vélfungerande ungdomar.

Bristen pa kunskap ligger inte bara hos patienten. Pa vissa sjukhus finns GUCH-
mottagningar med specialutbildade vuxenkardiologer, men sa ar inte fallet 6verallt. En del
av patienterna med kronisk hjartsjukdom kommer att foljas pa vanlig vuxenkardiologisk
mottagning. Vuxenteamets kunskap om vilka féljder hjartsjukdom i barndomsaren kan fa i
vuxenlivet behdver ocksa 6kas, da denna patientgrupp fortfarande ar relativt ny for dem.
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Originalartiklar savél som reviewartiklar visar att om barnteamet vid dvergangen
vidarebefordrar kunskap om patientens historia och nuvarande situation till vuxenteamet,
okar kontinuiteten i varden, vilket i sin tur 6kar patientens mojlighet att vara delaktig. Det
lagger ocksa grunden till en fortroendefull relation mellan patienten och det nya teamet.
Den tillit som skapats i relationen mellan vardgivaren och barnet under uppvéxten kan 6ka
tonaringens sjalvkansla, men kan ocksa skapa en ovilja att byta vardgivare vid tiden for
dvergangen. Barnsjukvardens stéttande tradition kan i viss man underhalla ett beroende.
Overgang fran barn- till vuxenvard borde ske nar patienten & mogen den sjalvstandighet
som kravs, men sker i praktiken ofta vid en fastslagen alder (27, 38, 45, 50).

Alla patienter, oavsett alder, har ratt till information pa en niva de kan forsta. De har ocksa
ratt att uttrycka sina asikter och fa inflytande 6ver hur varden av dem skall bedrivas.
Erfarenheten visar att dessa rattigheter inte alltid uppfylls i barnsjukvarden. De vuxna,
bade vardpersonal och foraldrar, avstar i somliga fall att informera och/eller gor val i
barnets stélle, i Overtygelse om att vuxna vet battre. Vuxnas attityder gentemot barn och
deras kompetens att forsta och agera pa ett moget sétt i fragor som ror deras halsa, kan
behova ifragasattas. Idag ligger makten dver beslut, i fragor om vard och behandling, till
allra storsta delen hos de vuxna, trots att atskilliga studier visat att om barn och ungdomar
involveras och kanner empowerment, blir de ocksa mer motiverade att géra halsosamma
val (8, 9, 13). Detta ar av sarskild vikt att tinka pa nar det galler kroniskt sjuka barn, bade
under barnets uppvaxt och nar tonaringarna sedan skall dverta ansvaret for sin egenvard.
Under hela uppvéxten behdver det sjuka barnet métas med respekt av de vuxna, delges
information, fa sina asikter horda och goras delaktigt i det som sker. Barnets rattigheter till
information och medbestammande regleras i halso- och sjukvardslagen och FN:s
barnkonvention (1, 2). Styrdokumentens innehall paverkar vara uppfattningar om vad som
ar ratt och fel, samt vems perspektiv som bor vara utgangspunkten i vardarbetet, menar
Soderbéck. Lagen tillgodoser i stor utstrdckning kraven i FN:s barnkonvention, men
innehaller fa uttryckliga bestaimmelser om barns och ungdomars stallning i sjukvarden. Det
gor barnens rattigheter mer 6ppna for tolkning och forsvarar for sjukvardspersonalen att
fullgora sina aligganden (4). Principen "barnets basta” kan ibland férneka barn att vara
delaktiga i beslut trots sina réttigheter. Sarskilt stor risk ar det nér barnet och de vuxna inte
ar 6verens om beslutet, eller nar de vuxna anser beslutet vara for svart for barnet (5, 6).

HSL gor ingen skillnad pa om patienten ar vuxen eller barn, och anger heller inga
aldersgranser for nar en patient anses mogen nog att sjalv ta stallning i fragor som beror
honom eller henne (4). Att lata barn redan i tidig alder delta aktivt i beslut som beror dem
okar deras sjalvkansla och darmed deras kompetens och tilltro till sin formaga. Det
uppmuntrar dem ocksa att fortsatta vara ansvarstagande och engagerade i vad som hander i
deras liv (4, 5, 9, 11, 38). Forklaringar hjalper barnet forsta vad som ligger till grund for ett
beslut och far de ta kontroll 6ver nagot i situationen kan de sedan lattare medverka. Enligt
bade Runesson och Hallstrom bidrar inflytande, pa lang sikt, till att barn utvecklar en god
sjalvkansla och egenvardskapacitet (10, 11). I flertalet studier uppmarksammas vikten av
att paborja 6vergangen tidigt (27, 29, 38, 41, 45).

Enbart alder ar otillrackligt som utgangspunkt i beddmningen av den enskilda tonaringens
kompetens att vara delaktig i beslut. Tonaringar kan sakna kompetens i en situation och
vara kompetenta i en annan, allt utifran mognad och den tidigare erfarenhet och kunskap
de har (9, 10, 13). En individ som varit sjuk sedan barnsben &r inte sallan éverbeskyddad
av sina foraldrar. Detta kan leda till att han eller hon har haft farre mojligheter att 6va sig
pa att ta eget ansvar och gora saker pa egen hand. Av betydelse for egenvardskapaciteten &r
att erfarenheter av sjukvard och sjukdom paverkar kompetens och forstaelse, vilket kan
medfdra att en kroniskt sjuk tonaring har kunskaper och kompetens langt utéver sina

21



jamnariga kamraters (6, 10, 11, 13). Detta till trots blir ungdomar inte plotsligt vid 16-18
ars alder ansvarstagande, delaktiga vuxna, utan att tidigare ha fatt praktisera de fardigheter
och ansvarstaganden som kravs for att vara engagerad. De maste fa trana och successivt
lara sig, under vagledning och med stéd av vuxna. Fullstandigt oberoende blir vi
manniskor aldrig. Alla kan behdva stod eller hjalp i vissa situationer. Aven vuxna valjer
ofta att ta rad fran andra eller fraga efter andras asikter innan de gor sina egna val.
Ungdomar foredrar ofta att foraldrar eller vardpersonal &r dem behjélpliga nar de ska ta
beslut (7, 9, 38, 40, 46).

Med 6kad kunskap foljer 6kad psykologisk mogenhet. Kunskap och psykologisk mogenhet
i kombination ger stérre mojlighet for tondringen att ta eget ansvar och mer motivation att
skota egenvarden. Sjalvtillit ar en del av processen mot att bli sjalvbestammande.
Tonaringarnas vacklande mellan att vilja skota sig sjalv och att vilja ha stod fran andra
ingar ocksa i processen (40). En svarighet vid dvergangen é&r att rollerna ar oklara bade for
tonaringen, fordldrarna och i viss man aven for vardgivarna. Hur andra uppfattar och
bemater tonaringen paverkar hur han eller hon uppfattar sig sjalv och ocksa vilken roll han
eller hon forvantas ta. Om omgivningen behandlar tonaringen som om han eller hon har
starkt nedsatt formaga att klara sig sjélv, ar det troligt att det ar den sjalvbild individen
kommer att fa (6, 23). Manga tonaringar med kronisk hjartsjukdom har en infantil sjalvbild
(27). De ar vana att bli omhandertagna och har kanske inte sa stor erfarenhet av att géra
saker pa egen hand. | barnsjukvarden har fokus legat pa att ta hand om familjen som en
helhet, medan vardgivarna i vuxenvarden fokuserar pa patienten, som nu forvantas vara
sjalvstandig. Under barnets hela uppvaxt har féraldrarna fatt all information och varit de
som skoétt allt kring barnets sjukdom. Barnet har férhoppningsvis successivt involverats
bade i given information och i skétseln av sjukdomen. Nu ar det dags for foraldrarna att ta
ett steg at sidan och ha fortroende nog for tonaringens formaga att ta Over ansvaret.
Kroniskt hjartsjuka barns foraldrar har ibland svart att slappa kontrollen och kénslan av att
barnet maste skyddas, vilket kan forsvara for den uppvéxande tonaringen att frigora sig och
ta ansvar for sin halsa (26, 32, 38, 40, 47). Sjukvardspersonal som jobbar med barn maste
ocksa lara sig att lamna 6ver mer ansvar till patienten (13, 26). Ett maktskifte skulle kunna
underléttas med strukturerade utbildningsprogram, med syftet att lara barnet och
tonaringen mer om sin sjukdom, dess symtom, prognos och behandling.

Foraldrarnas roll ar dubbel, de ska bade fungera som stod och vara de som dvervakar att
tonaringen foljer ordinerad behandling, vilket inte sallan kan leda till konflikter (26). Den
kroniskt sjuka tonaringen kan uppleva sina foraldrars omsorger som ett misstroende mot
dennes férmaga till sjalvstandighet (23). En tonarings forsok att skapa sig en identitet och
frigora sig fran foraldrarna kan visa sig genom att géra uppror mot vuxnas regler och
forbud (22, 40, 48). De bade vill och forvantas kunna ta visst ansvar och agera
sjalvstandigt, vilket kan bli komplicerat nér sjukdomen skapar ett beroende av foréldrarna
och bundenhet till en regim. Overbeskyddande foraldrar kan pa grund av sin oro hindra
barnets och tonaringens utveckling mot sjélvstandighet (6, 26, 40, 47). Om foraldrar ger
barnen utrymme att vara delaktiga i sin vard under uppvéxten och ger positiv stéttning nar
de stravar efter sjalvstandighet, 6kar barnets sjalvkénsla och motivation. Copingstrategier
och féljsamhet till behandling battras om foréldrarna har en tydlig foréldraroll (26). Barn
som véxer upp i en familj dar foraldrarna ar mogna, har god anpassningsformaga och
emotionell insikt i vad det kan innebéra att ha ett kroniskt sjukt barn, blir oftast
sjalvstandiga och klarar av att hantera svarigheter. Om barnet undanhalls information, blir
overbeskyddat och betraktat som svagt pa grund av sin sjukdom, far barnet svart att bli
sjalvstandig och far dalig sjalvkansla (24, 26). Clarizia pavisade att de barn som hade
mindre kunskap och vars foraldrar oroade sig for 6vergangen till vuxenvarden, ocksa var
de barn som var samre rustade att klara évergangen till sjalvstandighet. Sjukskoterskor var
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mer benéagna an lakare att se foraldrarnas engagemang i barnets vard som ett hinder for
framgangsrik overgang till vuxenvarden (41).

Det finns ett samband mellan egenvardsformaga och empowerment, sager Bjorvell
Insulander (18). Nar egenvard fungerar optimalt har patienten dels formaga att agera
utefter hur han eller hon har bedomt en situation, dels formaga att uppmarksamma sina
vanor, bade de som &r bra och de som ar daliga for hélsan (18, 26). Enligt Orems teori har
patienten, med sina unika kunskaper om sig sjalv, sin sjukdom och sina hélsobeteenden, de
grundldggande resurser som krévs for att vara delaktig och lara sig ta ansvar for sin
egenvard (20, 21). Férmagan att adekvat skota sin egenvard hanger ihop med att ha en god
sjalvkansla och med att acceptera att vara sjuk (22). Hur familjen fungerar paverkar hur
tonaringen anpassar sig till och hanterar sin kroniska sjukdom och den behandling och
eventuella begransningar den leder till (26). Tanken att barn maste skyddas fran farliga
situationer kan medfora att foraldrarna inte tillater barnet uttrycka sin asikt, fa tillracklig
information eller fa fatta beslut (6, 44). Barn ar beroende av att vuxna skyddar dem, men
de behover ocksa stod att ga igenom svara situationer nar detta ar nédvéandigt. Med sadan
hjalp kan de ga starkta ur situationen, med en kéansla av empowerment och med ny kunskap
som kan hjalpa dem att utvecklas (11, 12).

Sjukdom i sig kan minska sjalvstandighet och egenvardskapacitet (6, 9, 10). Personlig
kunskap och erfarenhet av att leva med en kronisk sjukdom gor att en del tonaringar far en
djupare forstaelse for sin sjukdom och hur de béast skall ta hand om sin halsa. Andra
fortranger eller fornekar sin sjukdom, vilket kan leda till att de avstar att ta medicin eller
blir oférsiktiga med sin hélsa, trots att de & medvetna om att det innebér risker (22). Ofta
upplever tonaringar med kronisk sjukdom brist pa kontroll 6ver sitt eget liv. Sjukdomen
kan satta hinder i vagen for att leva pa det vis de vill, t.ex. delta i olika aktiviteter.
Sjukhusvistelser eller lakarbesok kan ta mycket tid och gora att de kommer efter i
skolarbetet (44, 47, 48). Barn, och da speciellt tonaringar, uttrycker oro éver att bli
beroende av andra och forlora kontroll éver vad som hander dem. Bristen pa empowerment
leder till att de kanner sig krankta nar deras asikter inte efterfragas eller samtal fors Gver
deras huvuden (9, 11). Vardpersonalens attityder till ett empowermentinriktat arbetssatt ar
avgorande for hur patienten upplever en larandesituation. Om patienten blir bekraftad av
personalen och ges tillfalle att uttrycka farhagor, tankar, forvantningar och erfarenheter till
en lyssnande motpart, stimuleras samverkan och egenansvar (18, 32, 38, 45, 46).

Empowermentprocessen fokuserar mer pa lésningar an pa problem och mer pa individens
styrkor an pa svagheter och behov (15). Att klara att skéta sin egenvard innebér inte alltid
att tonaringarna skall ta alla beslut sjalvstandigt och vara dem som har hela ansvaret.
Malsattningen ar att tonaringarna skall utrustas med tillrackligt med kunskap, sjalvkansla
och andra nédvandiga fardigheter for att bli engagerade i sin egenvard och ha den
handlingsberedskap som krévs for att gora hadlsosamma val (29, 32, 38, 45, 46, 47, 48). De
vuxna i omgivningen, bade foraldrar och sjukvardspersonal, skall finnas till hand och ge
tonaringarna rad och stod nar de sa behdver (29, 32, 39, 40). For att na kéanslan av
empowerment krévs att individen kanner kontroll éver sin situation och har kunskap och
sjalvfortroende nog for att kédnna sig oberoende. Kunskap och delaktighet &r grunden for att
kunna ta sjalvstiandiga beslut och gora ansvarsfulla val. Aven copingstrategier paverkas av
om individen kanner empowerment eller inte. Om foraldrar och vardpersonal férser barn
med den information de behéver och lyssnar till deras asikter, skapas forutséttningar for
barnen att k&nna empowerment och att vara delaktiga i beslut och planering av sin egen
vard. Coyne menar att de da blir mer villiga att samarbeta och &ven att utsta obehag, de blir
mindre radda och de aterhamtar sig battre (9). Empowerment ar darfor viktigt som
forebyggande hélsovard, da barnen av idag ar de vuxna av imorgon.
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Slutsats

Overgéangen fran familjecentrerad barnsjukvard till individcentrerad vuxensjukvard
underlattas om tonaringen har erforderlig kompetens. For att ta ansvar for sin egenvard och
for att kanna empowerment behover tonaringar med kronisk hjartsjukdom kognitiv och
psykosocial kompetens. De behdver ocksa na oberoende for att sjalvstandigt skota sin
hélsa. Forskningen tyder pa att tonaringar med kronisk hjartsjukdom har otillrackliga
faktakunskaper om sin sjukdom och hur den ska skotas. Forutom kunskap behover de
ocksa traning i andra fardigheter for att klara sin egenvard och évergangen till
sjalvstandighet i vuxensjukvarden. Ett stort ansvar for att 6vergangsprocessen skall lyckas
och att de unga patienterna skall fa med sig den kunskap och de fardigheter de behover,
ligger pa sjukvarden. Resultatet visar pa vikten av att borja undervisa de hér barnen tidigt
om sin diagnos och behandling, samt att i allt storre grad géra dem delaktiga i planering
och genomforande av varden.

Behoven hos patienter med kronisk hjartsjukdom infor 6vergangen till vuxenvarden har
annu inte undersokts tillrackligt. Det foreligger idag brist pa vetenskapligt belagd kunskap
kring hur tonaringar med kronisk hjartsjukdom ska fa de fardigheter de behdver, for att na
egenvardskapacitet och empowerment. De psykosociala konsekvenserna av att véxa upp
med svar hjartsjukdom har heller inte undersokts tillrackligt annu. Dessa konsekvenser
behover uppmarksammas mer och strategier utformas for att denna patientgrupp skall fa
det stod de behover, for att fa en sa halsosam framtid och god livskvalitet som majligt.

Praktiska implikationer

Ett strukturerat 6vergangsprogram innehallande faktaundervisning och traning av
egenvardsaktiviteter, sjalvbestimmande, problemldsning och copingstrategier behovs.
Detta program skall pabdrjas i barnsjukvarden och fortsatta tills den unga vuxna patienten
natt den kompetens han eller hon behover.

En del av undervisningen &r lakarens ansvar, men sjukskéterskan har ocksa en stor roll i
overgangsprocessen. Oppenvardens kontaktsjukskaterska kan vara den som haller i
processens alla steg och skoter kontakterna med vuxensjukvarden. Kontaktsjukskaterskan
kan folja med patienten pa studiebesok pa GUCH-mottagningen och vid behov undervisa
vuxenteamet. En dverforingsanteckning skrivs lampligen bade av lakare och av
sjukskaterska innan patienten flyttas 6ver. Barnsjukskéterskan i slutenvarden kan hjalpa
barn och foraldrar att se framtiden an, genom att barnen redan tidigt far utrymme att vara
delaktiga och ha inflytande 6ver sin situation pa sjukhuset. Barnsjukskoterskan kan ocksa,
bade i sluten- och i 6ppenvarden, skapa mojlighet for patienterna att trana
egenvardsaktivieter. Jamsides med det kan barnsjukskoterskan trana foraldrarna i att stétta
sina barn pa ett positivt satt och att successivt lamna 6ver ansvaret for barnets halsa till
barnet, utifran individens formaga.
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Referens 38

Forfattare:  John Reiss, Robert W Gibson, Leslie R Walker.

Titel: Health care transition: Youth, family and provider perspectives.

Tidskrift: Pediatrics

Ar: 2005

Land: USA

Syfte: Undersoker processen vid dvergang fran barn- till vuxensjukvard for ungdomar med
funktionsnedsattningar och sarskilda halsovardsbehov. Vilka erfarenheter har
ungdomarna, familjerna och vardgivaren. Vilka faktorer underlattar, respektive
forsvarar 6vergangen.

Metod/

Urval: Trettiofyra fokusgruppsintervjuer genomfordes och analyserades med kvalitativ
metod. Intervjuer med 143 ungdomar med funktionsnedséttningar och sarskilda
halsovardsbehov, familjemedlemmar och vardgivare genomfordes.

Resultat: Tre omraden framkom: Att Gvergangsprocessen ar en utvecklingsprocess indelad i
olika steg; att det finns skillnader mellan barn- och vuxensjukvarden och hur dessa
skillnader hindrar 6vergangen; deltagarnas dvergangsberéttelser, som diskuterar
erfarenheterna av 6vergang i ett vidare sammanhang, sasom forhallandet mellan
patienten och vardgivaren.

Referenser

i artikeln: 32 stycken.

Referens 39

Forfattare:  Gunnel Viklund, Karin Wikblad

Titel: Teenagers’ perceptions of factors affecting decision-making competence in
management of type 1 diabetes.

Tidskrift: Journal of clinical nursing

Ar: 2009

Land: Sverige

Syfte: Att undersoka tonaringars uppfattningar om vilka faktorer som paverkar
kompetensen att ta beslut i egenvarden av diabetes.

Metod/

Urval: Kvalitativ intervjustudie, innehallsanalys. 31 tonaringar med diabetes, 12-17 ar, som
tidigare genomgatt ett empowerment-program intervjuades.

Resultat: Fem kategorier utmarkte sig som viktiga for kompetensen att fatta beslut; kognitiv
mogenhet, personliga egenskaper, erfarenhet, socialt natverk och foraldrarnas
engagemang. Baserat pa dessa kategorier och pa innehallet i intervjuerna
formulerades en 6vergripande kategori; tonaringar fortjanar respekt och stod for sina
brister under mognadsprocessen.

Referenser

i artikeln: 27 stycken




Referens

40

Forfattare:  Agneta Karlsson, Maria Arman, Karin Wikblad

Titel: Teenagers with type 1 diabetes — a phenomenological study of the transition towards
autonomy in self-management.

Tidskrift: International journal of nursing studies

Ar: 2008

Land: Sverige

Syfte: Att belysa livserfarenhet/upplevda erfarenheter, med fokus pa évergangen till
sjalvstandighet i egenvarden bland tonaringar med typ 1 diabetes.

Metod/

Urval: Intervjuer. Fenomenologisk analysmetod. Trettiotva tonaringar med diabetes.

Resultat: De upplevda erfarenheterna under 6vergangen till sjalvstandighet i egenvard
karakteriserades av det Overgripande temat “vacklande mellan egna handlingar och
stdd av andra”. Individuell sjalvtillit och bekréftelse av andra hjélper till vid
dvergangsprocessen. Véxt genom individuell sjalvtillit sags som en
utvecklingsprocess till att ta egna beslut; psykologisk mogenhet gav forutsattning for
Okat ansvarstagande och frihet; motivation var relaterad till valbefinnande och hur
val diabetessjukdomen kunde skdtas. Foraldrarnas uppmuntran 6kade sakerheten i
tonaringarnas standpunkter; kamraternas accepterande av diabetessjukdomen
underlattade inforlivandet av egenvardsaktiviteter i det dagliga livet; stod fran
diabetesteamet starkte tonaringarnas sjalvrespekt.

Referenser

i artikeln: 23

Referens 41

Forfattare: Nadia A Clarizia, Nita Chahal, Cedric Manlhiot, Jennifer Kilburn, Adrew Redington,
Brian W McCrindle

Titel: Transition to adult health care for adolescents and young adults with congenital heart
disease: Perspectives of the patient, parent and health care provider.

Tidskrift: Canadian journal of cardiology.

Ar: 2009

Land: Kanada

Syfte: Att faststalla patienters, foraldrars och vardgivares perspektiv pa forberedelse infor
overgang till vuxensjukvard.

Metod/

Urval: Kvantitativ metod. Patienter och foraldrar intervjuades, vardgivarna fyllde i en enkat,
23 patienter, 22 foraldrar och 45 vardgivare deltog. Patienterna var 9-18 ar och hade
medfddda hjartsjukdomar.

Resultat: Endast atta av de 23 patienterna (36 %) visade en klar forstaelse for
overgangsprocessen och dess konsekvenser for deras hjartsjukvard. Foraldrar var i
hog grad involverade i vard och omsorg. De barn som var mer kunniga om sin
diagnos visade béttre forstaelse for dvergangen till vuxensjukvarden och var mer
benagna att kommunicera direkt med sina vardgivare &n de som var mindre kunniga
eller ovetande. Sjukskoterskor var mer benédgna &n lakarna att se 6kat
foraldraengagemang i vard och omsorg som ett hinder i 6vergangsforberedelserna.

Referenser

i artikeln: 24 stycken




Referens

42

Forfattare: G R Veldtman, S L Matley, L Kendall, J Quirk, J L Gibbs, J M Parsons, J Hewison.

Titel: IlIness understanding in children and adolescents with heart disease.

Tidskrift: Heart

Ar: 2000

Land: England

Syfte: Att utvardera kunskap och forstaelse om sin sjukdom hos barn och ungdomar med
medfddda och forvarvade hjartsjukdomar, och om graden av forstaelse ar relaterad
till alder, kon eller svarighetsgrad av hjartsjukdomen.

Metod/

Urval: Kvantitativ analys av halvstrukturerade intervjuer med 63 stycken barn och
ungdomar mellan 7 och 18 ar med hjartsjukdom.

Resultat: Bara 19 (30 %) av patienterna hade goda kunskaper om sin sjukdom, 48 (77 %)
visste inte det medicinska namnet pa sin sjukdom och 21 (33 %) hade felaktiga eller
daliga kunskaper om sin sjukdom. Forstaelsen var inte relaterad till alder, kon eller
svarighetsgrad av sjukdomen. Daremot var forstaelsen for varaktigheten av
sjukdomen relaterad till alder. Intensifierade atgarder for att forsakra att patient och
foraldrar far okad kunskapsniva kravs.

Referenser

i artikeln: 9 stycken

Referens 43

Forfattare: P Moons, E De Volder, W Budts, S De Geest, J Elen, K Waeytens, M Gewillig

Titel: What do adult patients with congenital heart disease know about their disease
treatment and prevention of complications? A call for structured patient education.

Tidskrift: Heart

Ar: 2001

Land: Belgien

Syfte: Att bedoma hur mycket vuxna med medfddda hjartsjukdomar forstar om sitt hjartfel,
dess behandling och de forebyggande atgarder som kravs for att undvika
komplikationer.

Metod/

Urval: Beskrivande tvarsnittsstudie. Enkéat (Leuven knowledge questionnaire for congenital
heart disease), som utvecklades for denna studie genomférdes. Enkaten méater
kunskap inom fyra omraden; sjukdomen och dess behandling, forebyggandet av
komplikationer, fysisk aktivitet och fortplantningsfragor. Instrumentet ar validerat av
tva kardiologer med kompetens inom medfodda hjartsjukdomar, en
specialistsjukskaterska och tva personer med pedagogisk examen. Dessutom &r en
pilotstudie utford for att testa instrumentet. Sextiotva vuxna med medfodda
hjartsjukdomar, 47 mén och 15 kvinnor, deltog. Medianalder 23 ar.

Resultat: Sextiotva patienter svarade pa enkaten. Patienterna hade tillracklig kunskap (50

korrekta svar, > 80 %) om behandling, aterbesoksfrekvens, tandvard, yrkesval,
lampligheten av orala preventivmedel och risker med graviditet. Kunskap om namnet
pa och anatomin av hjartfelet, risken att fa aterkommande episoder av endokardit
under sin livstid och l&mpligheten av olika fysiska aktiviteter var medelgod (31-50
korrekta svar, 50-80 %). Forstaelsen var dalig (<31 korrekta svar, < 50 %) for orsaker
till uppféljning, symtomen pa forsamring av hjartsjukdomen, de karakteristiska
tecknen pa endokardit och riskfaktorerna for att fa det, hur rékning och alkohol
paverkar hjartsjukdomen, arftligheten hos hjartfelet och lampligheten av intrauterina



preventivmedel.

Referenser

i artikeln: 22 stycken

Referens 44

Forfattare: Kristien Van Deyk, Evy Pelgrims, Els Troost, Eva Goossens, Werner Budts, Marc

Gewillig and Philip Moons.

Titel: Adolescents’ understanding of their congenital heart disease on transfer to adult-

focused care.

Tidskrift: American Journal of Cardiology

Ar: 2010

Land: Belgien

Syfte: Att undersoka vad tonaringar med medfodda hjartsjukdomar vet om sitt hjartfel,

dess behandling och de forebyggande atgarder som kravs for att forhindra
komplikationer.

Metod/

Urval: Beskrivande tvarsnittsstudie. Kvantitativ analys. Enkat och foljdfragor.
Hollandsktalande tonaringar med medfodda hjartfel som besokte vuxenmottagning
forsta gangen efter dverflytt fran barnsjukvarden inkluderades. Patienter med
inlarningsproblem exkluderades. Nittioen tonaringar inkluderades, 53 % man, 47 %
kvinnor. Medianalder 17 ar.

Resultat: Nittioen patienter svarade pa enkaten. Patienterna hade adekvat kunskap (73 korrekta
svar, >80 %) om behovet for uppfoljning, sin diet, tidigare behandling och tandvard.
De hade medelgoda kunskaper (45-73 korrekta svar, 50-80 %) om hur ofta de behovde
ga pa uppfoljning, yrkesval, medicinering och sexuella aktiviteter. De hade dalig
kunskap (45 korrekta svar, <50 %) om namnet pa hjartfelet, anledningen till varfor
uppfdljning var nédvandigt, hur sport pa tavlingsniva paverkar, symtom som tyder pa
forsamring av deras hjartsjukdom, de karakteristiska symtomen pa endokardit och
vilka riskfaktorer som finns att fa det under sin livstid, effekter av rékning och alkohol
pa deras hjartsjukdom, arftligheten hos deras tillstand, lampligheten av intrauterina
preventivmedel, lampligheten av orala preventivmedel, risker med graviditet.

Antal

Referenser: 28 stycken

Referens 45

Forfattare: Helén Ronning, Niels Erik Nielsen, Eva Swahn, Anna Strémberg.

Titel: Educational needs in adults with congenitally malformed hearts.

Tidskrift: Cardiology in the young.

Ar: 2008

Land: Sverige

Syfte: Att beskriva hur vuxna med medfddda hjartfel upplever sina behov av undervisning.

Metod/

Urval: Kvalitativ studie. Sexton vuxna med medfodda hjartfel i aldrarna 19-55 ar
intervjuades
med 6ppna fragor, samt uppfdljningsfragor. Medianalder 34 ar.

Resultat: Tvavagskommunikation ansags avgorande for individualiserad undervisning.

Individualiserad undervisning ger tillgang till kunskap och de verktyg patienten
behover for att hantera viktiga delar av sitt liv. Det underlattar ocksa for patienten att



vidarebefordra information om sin situation till andra. Informationsmaterial och
informationsmetoder skall vara lattillgangliga, lampliga och individanpassade.
Undervisning och information skall ges med ett helhetsperspektiv och med respekt
for den individuella patientens situation.

Referenser

i artikeln: 35 stycken

Referens 46

Forfattare:  Helvi Kyngés

Titel: Patient education: perspective of adolescents with a chronic disease.

Tidskrift: Journal of clinical nursing

Ar: 2003

Land: Finland

Syfte: Att beskriva patientundervisning fran den kroniskt sjuka tonaringens perspektiv.

Metod/

Urval: Kvalitativ metod. Intervjuer genomfordes och data analyserades med

innehallsanalys. Intervjuer med 40 tonaringar mellan 13-17 ar genomfordes.

Resultat: Fyra kategorier av patientundervisning framkom: rutinprogram, problematiska
planeringsfragor, atmosfaren vid undervisningstillfallet, skriftligt
undervisningsmaterial. Rutinprogrammen bestod av professionell kunskap férmedlad
av lakare och sjukskaterska vid tidpunkt som passade dem. Undervisningen var inte
upplagd utifran den enskilde tonaringens behov eller utvecklingsniva. Problematiska
planeringsfragor inkluderade vagt utformade undervisningsplaner utan strukturerad
och fortldpande undervisning. En uppmuntrande atmosfér skapades nar dialog
uppstod mellan undervisaren och tonaringen, samt nar tonaringens asikter
respekterades och dennes kénslor och funderingar efterfragades. Idealisk
patientundervisning bor planeras i férhand baserat pa patientens behov och skriftligt
undervisningsmaterial. Idealisk patientundervisning hjalpte tonaringen att forvarva
fardigheter att ta hand om sig sjalv och forsag dem med information om hur de kunde
anpassa sig till olika situationer och problem.

Referenser

i artikeln: 23 stycken

Referens 47

Forfattare: R McMurray, L Kendall, J M Parsons, J Quirk, G R Veldtman, R J P Lewin, P Sloper.

Titel: A life less ordinary: growing up with congenital heart disease.

Tidskrift: Coronary Health care

Ar: 2001

Land: England

Syfte: Att undersoka de erfarenheter barn och ungdomar far av att leva med medfédda
hjartsjukdomar.

Metod/

Urval: Kvalitativ studie. Halvstrukturerade intervjuer. Trettiosju ungdomar mellan 11 och 18
ar som gick pa regelbundna kontroller for bade symtomatiska och asymtomatiska
medfddda hjartfel intervjuades.

Resultat: Fem teman framkom fran analysen; svarigheter att hantera narvaron av sjukdom,

fysiska begrénsningar, utanférskap, diskriminering och mobbning, och hopp om
forbéattrad livssituation.



Referenser

i artikeln: 15 stycken

Referens 48

Forfattare: Elizabeth M Tong, Patricia S A Sparacino, DeAnne K H Messias, Dru Foote,
Catherine A Chesla, Catherine L Gilliss.

Titel: Growing up with congenital heart disease: the dilemmas of adolescents and young
adults.

Tidskrift: Cardiology in the young.

Ar: 1998

Land: USA

Syfte: Att undersoka de subjektiva erfarenheter och dilemman tonaringar och unga vuxna
med medfddda hjartsjukdomar kan uppleva under 6vergangen till vuxenlivet.

Metod/

Urval: Kvalitativ analys, grounded theory, explorativ deskriptiv studie. Ett bekvdmt urval av
nio ungdomar med medfddda hjartsjukdomar intervjuades. En forélder per deltagare
Intervjuades ocksa.

Resultat: Sju teman identifierades: normalitetens dilemma, avsléjandets dilemma, dilemman
kring strategier for hanterande av sjukdomen, utmaningen av social integration
kontra social isolation, utmaningen av beroende kontra oberoende, utmaningen av
ovisshet och copingstrategier.

Referenser

i artikeln: 19 stycken

Referens 49

Forfattare: Koen Luyckx, Eva Goossens, Carolien Van Damme, Philip Moons.

Titel: Identity formation in adolescents with congenital cardiac disease: a forgotten issue in
the transition to adulthood.

Tidskrift: Cardiology in the young.

Ar: 2011

Land: Belgien

Syfte: Undersoka hur tonaringar med medfodd hjartsjukdom formar sin identitet och hur det
relaterar till demografiska och medicinska parametrar, livskvalitet, upplevd hélsa,
depressiva symtom och ensamhet.

Metod/

Urval: Kvantitativ metod. Enkéter besvarades av 429 tonaringar med hjartsjukdom och
av en kontrollgrupp bestaende av 403 friska jamnariga. Inklusionskriterier for
patientgruppen var; kand medfodd hjartsjukdom, 14-18 ar, senaste aterbesck for max
fem ar sedan, hollandsktalande och med kontaktuppgifter tillgangliga i den kliniska
databasen. Matchningen av den friska kontrollgruppen baserades pa alders- och
konsfordelning.

Resultat: Av de 503 patienter som uppfyllde kriterierna besvarade 429 stycken (85,3 %)

enkaten. Nittiofyra procent av patienterna matchades mot ett kontrollsubjekt, d.v.s.
403 friska jamnariga. Fem meningsfulla identitetsstatus framkom. Tva status
karakteriserades av stark kansla av identitet — prestation och avskarmning; en status —
diffus spridning — karakteriserades av en svag identitetskansla kombinerat med hog
niva av oro for framtiden. Status med svag identitetskansla hade hogst nivaer av
depressiva symtom, skolproblem, behandlingsoro, kommunikationsproblem med



lakaren och lagst nivaer pa livskvalitet och upplevd halsa. Att ha en stark
identitetskansla befanns skydda mot ovanstaende. Analysen tyder pa att tonaringar
med hjartsjukdom jamfort med kontrollgruppen tenderar att fordela sig olika dver de
fem identitetsstatusen. | prestation- och avskarmningsstatus var férdelningen jamn.
Tondringar med hjartsjukdom var nagot underrepresenterade i uppskjutande- och
diffus spridning-status. Tonaringar med hjartsjukdom var 6verrepresenterade jamfort
med kontrollpersoner i statusen sorglds spridning. De flesta tonaringar med medfodd
hjartsjukdom gick igenom processen att forma sin identitet pa liknande vis som friska
tonaringar. Ingen signifikant skillnad erholls mellan grupperna vad galler kon,
medelalder, utbildnings niva och familjestruktur. Daremot observerades att fler av
kontrollpersonerna jamfort med tonaringarna med hjartsjukdom var involverade i
romantiska relationer. Inom gruppen tonaringar med hjartsjukdom fanns ingen
signifikant skillnad pa hur identiteten formades utifran sjukdomens allvarlighetsgrad
eller demografiska parametrar.
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